La confidentialité des résultats des tests génétiques : les droits des membres de la famille et les obligations des professionnels de la santé : une étude comparée Québec / France by Fecteau, Claudine




    Faculté de Droit 





AVIS NOTICE   
 
L’auteur a autorisé l’Université 
de Montréal à reproduire et 
diffuser, en totalité ou en partie, 
par quelque moyen que ce soit 
et sur quelque support que ce 
soit, et exclusivement à des fins 
non lucratives d’enseignement 
et de recherche, des copies de 
ce mémoire ou de cette thèse. 
 
L’auteur et les coauteurs le cas 
échéant, conservent néan-
moins la liberté reconnue au 
titulaire du droit d’auteur de 
diffuser, éditer et utiliser 
commercialement ou non ce 
travail. Les extraits substantiels 
de celui-ci ne peuvent être 
imprimés ou autrement 
reproduits sans autorisation de 
l’auteur. 
 
L’Université ne sera 
aucunement responsable d’une 
utilisation commerciale, indus- 
trielle ou autre du mémoire ou 
de la thèse par un tiers, y 
compris les professeurs. 
The author has given the 
Université de Montréal 
permission to partially or 
completely reproduce and 
diffuse copies of this report or 
thesis in any form or by any 
means whatsoever for strictly 
non profit educational and 
purposes. 
 
The author and the co-authors, 
if applicable, nevertheless keep 
the acknowledged rights of a 
copyright holder to com-
mercially diffuse, edit and use 
this work if they choose. Long 
excerpts from this work may not 
be printed or reproduced in 
another form without 
permission from the author. 
 
 
The University is not 
responsible for commercial, 
industrial or other use of this 







La confidentialité des résultats des tests génétiques:
les droits des membres de la famille et
les obligations des professionnels de la santé




Thèse présentée à la Faculté des études supérieures
en vue de l'obtention du grade de
maître en droit LL.M.
21 septembre 2004
© Claudine Fecteau, 2004
Université de Montréal
Faculté des études supérieures
Ce mémoire intitulé
La confidentialité des résultats des tests génétiques:
les droits des membres de la famille et
les obligations des professionnels de la santé
Une étude comparée Québec/France
présenté par:
Claudine Fecteau









L'infonnation génétique, de manière intrinsèque, concerne non seulement un
individu, mais également les personnes qui lui sont liées par le sang. Dans l 'hypothèse où
une personne refusait de communiquer des infonnations cruciales pour la santé des
membres de sa famille, les professionnels de la santé qui détiennent ces renseignements
pourraient se retrouver confrontés à un dilemme, soit le choix entre le respect de la
confidentialité ou la communication des infonnations pertinentes dans l'intérêt de la
famille. Ce mémoire propose une analyse des règles régissant la confidentialité des résultats
des tests génétiques en regard des droits des membres de la famille et des obligations des
professionnels de la santé. Une analyse comparative entre le droit québécois et français est
effectuée.
La législation portant sur la confidentialité est essentiellement fondée sur la
protection des droits individuels. Des exceptions législatives sont toutefois prévues dans
l'intérêt de certains membres de la famille, mais elles s'adressent uniquement à la famille
biologique. La notion de famille est ainsi restreinte spécifiquement dans le cadre de la
génétique. Le bris de la confidentialité ne semble pas la solution optimale pour résoudre le
conflit entre les droits de la personne concernée et ceux de sa famille et n'est d'ailleurs pas
envisagé par les systèmes juridiques québécois et français. Les professionnels de la santé
doivent alors mettre l'accent sur l'infonnation et le dialogue avec le patient, ce qui est
davantage garant de la protection des droits de toutes les personnes en cause.
Mots-clés: Famille, infonnation génétique, confidentialité, secret professionnel.
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Abstract
Genetic infonnation, by its very nature, concems not only the individual, but also
the persons related to him by blood. Where an individual refuses to share genetic
infonnation crucial to the health ofhis family members, health professionals who hold such
infonnation are faced with a dilemma: they must choose between respecting confidentiality
and communicating in the interest of family members. This thesis analyses the rules
goveming the confidentiality of genetic test results with regards to the rights of family
members and the obligations of health professionals. A comparative analysis between the
laws of Québec and France is undertaken.
Legislation dealing with confidentiality is essentiaHy based on the protection of the
rights of individuals. Legislative exceptions are nevertheless provided in the interest of
certain family members, but they are directed only to the biological family. The concept of
"family" is thus restricted in the context of the confidentiality of genetic infonnation.
Disregarding confidentiality is not the best solution to the conflict between the rights of the
person concemed and ofthose ofhis family, and such a solution is not contemplated either
in Québec or in France. Health professionals must therefore place emphasis on infonning
the patient, a solution which offers great protection of the rights of aH concemed.
Keywords : Family, genetic infonnation, confidentiality, professional secrecy.
vTABLE DES MATIÈRES
Table des matières v
Remerciements viii
Introduction 1
Chapitre préliminaire: La qualification de l'information génétique 12
A) Le contexte scientifique 12
a) Une information à caractère familiaL 12
i) Les maladies monogéniques 13
ii) Les maladies multifactorielles 14
b) Une information prédictive 15
i) L'essor de la médecine prédictive 15
ii) Le diagnostic génétique 17
B) Le contexte normatif 20
a) Le déterminisme génétique 20
b) Les résultats des tests génétiques et l'information génétique 22
c) Le caractère particulier de l'information génétique 24
d) Une information à caractère personnel, médical et génétique 26
Chapitre 1 : L'encadrement juridique de la protection de l'information génétique 30
A) La règle générale: la confidentialité de l'information génétique 30
a) Le droit à la vie privée 30
b) Le secret professionnel et la déontologie 35
c) La confidentialité et l'accès à l'information 46
B) L . l' " l'· c. . " . 48es exceptIOns: acces a 1ll10rmatIOn genetlque ..
a) Le consentement de la personne à la divulgation 48
b) L'autorisation de la loi 57
i) Dans l'intérêt de la personne concernée 58
ii) Dans l'intérêt d'un autre membre de la famille 59
VI
1) Les mineurs et les majeurs inaptes 59
2) La personne décédée 66
3) L'enfant adopté et l'enfant né de la procréation médicalement assistée 69
4) Le conjoint 75
Chapitre 2 : Le bris de la confidentialité dans l'intérêt des membres de la famille 79
A) La mise en balance d'intérêts divergents 79
a) Les principales analogies 79
i) La divulgation visant à empêcher la perpétration d'un acte violent 80
ii) La divulgation visant à prévenir la transmission d'une maladie infectieuse
mortelle: l'exemple du VIH 85
b) Le pouvoir décisionnel discrétionnaire du médecin 92
i) Les devoirs généraux du médecin 92
ii) Le caractère non absolu de l'obligation de préserver le secret médical 93
c) Le droit de ne pas savoir 98
B- Les devoirs et les responsabilités des professionnels de la santé 102
a) Le droit au secours et la non-assistance à personne en danger 102
b) La mise en œuvre de la responsabilité 110
i) La responsabilité civile 111
ii) La responsabilité pénale 116
iii) La responsabilité disciplinaire 117




À ma famille, présente, passée et à venir
V111
REMERCIEMENTS
Mes remerciements vont d'abord à la Professeure Bartha Maria Knoppers, qui a
accepté de diriger ce mémoire. Je la remercie également pour son soutien à tous les niveaux
ces dernières années. Ceci a pour moi une valeur inestimable.
Je tiens également à remercier l'Institut international de recherche en éthique
biomédicale (IIREB), qui m'a octroyé une bourse pour effectuer un stage à Toulouse, en
France, dans le cadre de mon projet de maîtrise. Cette expérience m'a permis de
m'imprégner de la culture juridique française. J'ai été chaleureusement accueillie par le
docteur Anne-Marie Duguet, à qui j'exprime toute ma gratitude, pour m'avoir
accompagnée dans ma découverte du droit français avec une générosité incomparable.
Je remercie également Clémentine Sallée, le docteur Claude Laberge et Cynthia
Chassigneux pour leurs précieuses suggestions.
Un grand merci à Zoé, vie, espoir et continuité. Merci à Alexandre pour ses
judicieux commentaires, mais surtout pour avoir cru en moi. Merci à Richard. Merci à mes
parents, André et Juliette, dont l'appui indéfectible à tous les égards ont rendu possible la
rédaction de ce mémoire.
« La sagesse pratique consiste à inventer
les conduites qui satisferont le plus à l'exception
que demande la sollicitude en
trahissant le moins possible la règle»
Paul Ricoeur
INTRODUCTION
Depuis des temps immémoriaux, l'être humain s'interroge sur la nature de sa
destinée l . Le futur est entouré d'une aura de mystère, que chacun aimerait bien percer et
même contrôler, à des niveaux et des intensités divers. Le tracé inexorable du destin est au
cœur de la mythologie grecque2 et le rôle de l'hérédité dans le destin inspire notamment
l'auteur Émile Zola3. La compréhension des mécanismes de l'hérédité, terme peu à peu
délaissé dans le langage courant au profit du vocable « génétique », satisfait en partie cette
curiosité toute humaine. Depuis l'observation sur les petits pois de la transmission de
l'hérédité par Mendel en 1865 et la découverte de la structure de double-hélice de l'ADN
par Watson et Crick en 19534, les avancées de la génétique sont tout simplement
fulgurantes.
Le Projet Génome Humains, débuté en 1990 et terminé en 2003, a fait figure de
catalyseur d'un questionnement éthique, juridique et social relativement à l'identité même
1 Jacques RUFFIÉ, Naissance de la médecine prédictive, Paris, Éditions Odile Jacob, 1993, p. 13. L'auteur
exprime ainsi ce désir profondément ancré chez l'être humain: « L'angoisse qui engendre le besoin de
comprendre et de prévoir constitue l'une des caractéristiques de l'intelligence humaine: celle qui la pousse
toujours à la découverte. La prévision entraîne l'apaisement. Elle est facteur d'espérance. (... ) Nous sommes
des êtres doués d'imagination. Non contents de vivre dans le présent, de mettre à profit nos expériences
passées, nous demeurons hantés par un futur dans lequel nous avons conscience d'entrer en permanence.
Cette obsession de l'avenir fut un puissant moteur de l'évolution culturelle. Nous cherchons toujours à
prévoir, afin d'éviter le pire et de préparer au mieux les lendemains. »
2 Voir Axel KHAN, Et l'Homme dans tout ça?, Paris, Nil éditions, 2000, p. 165. L'auteur cite à titre
d'illustration le mythe d'Œdipe. L'oracle de Delphes prédit qu'Œdipe tuerait son père et épouserait sa mère.
Œdipe tenta d'échapper à ce funeste présage, mais le destin s'accomplit néanmoins.
3 Id., p. 166. L'auteur fait état de la saga des Rougon-Macquart d'Émile Zola, dans laquelle la folie fait figure
de tare transmissible de génération en génération.
4 Pour une description des travaux de Gregor Mendel, James Watson et Francis Crick, voir Gérard SEGUIN,
La génétique fondamentale, coll. Que sais-je?, Paris, Presses Universitaires de France, 2000, pp. 8-18.
5 Ce projet a permis entre autres l'identification d'environ 30000 gènes dans l'ADN humain et la
détermination de la séquence des 3 milliards de paires de bases chimiques composant l'ADN humain. Pour
une description du projet, voir le site web du D.S. Department of Energy :
<http://www.oml.gov/sci/techresources/Human_Genome/home.shtml> (date d'accès: 20 juillet 2004).
2de l'être humain. Il s'agissait d'un projet des plus ambitieux. Jean-François Mattéi,
généticien et ancien ministre de la Santé en France a affirmé que « le projet de cartographie
du génome humain est comparable, dans son ambition et ses investissements au programme
Apollo qui a conduit l'homme sur la lune »6. Ce projet constitue le prélude à une meilleure
compréhension des maladies génétiques. La mise en place de nombreux nouveaux tests
génétiques en découlera inéluctablement, un nombre important de tests étant déjà
disponibles sur le marché.
L'essor de la génétique remet en cause plusieurs valeurs fondamentales de nos
sociétés occidentales, dont la dignité, l'autonomie, la solidarité et la protection de la vie
privée font partie.
La confidentialité des données génétiques constitue une préoccupation grandissante.
En effet, ces informations peuvent se révéler d'un grand intérêt pour diverses personnes et
institutions, notamment les assureurs, les employeurs, l'État, les chercheurs et les membres
de la famille. Il devient urgent de s'assurer que les droits des personnes qui se soumettent à
des tests génétiques sont adéquatement protégés. Il est alors pertinent de relire les textes
normatifs régissant la vie privée, le secret professionnel et la confidentialité des
renseignements personnels en gardant à l'esprit les enjeux soulevés par les progrès rapides
de la génétique.
Toutefois, en examinant les intérêts en cause, il semble que les membres de la
famille ne devraient pas être assimilés à des tiers au même titre que les autres acteurs
intéressés par l'information génétique7. Contrairement à ces autres tiers, les membres de la
famille partagent une partie de leur bagage génétique entre eux. Ainsi, l'information
6 Jean-François MATTÉI, « Les avancées de la génétique », dans Dominique FOLSCHEID, Brigitte
FEUILLET-LE MINTlER, et Jean-François MATTÉI (éd.), Philosophie, éthique et droit de la médecine,
Paris, Presses Universitaires de France, 1997, p. 441. Voir également à cet effet: ASSOCIATION
MÉDICALE MONDIALE, Déclaration de l'Association médicale mondiale sur le Projet du Génome
Humain, 1992, en ligne: <http://www.wma.net/f/policy/g6.htm> (date d'accès: 12 juillet 2004).
3génétique n'est pas uniquement individuelle, mais comporte un important aspect familial8.
Si les autres tiers ont des intérêts pécuniaires ou professionnels dans l'information
génétique, les membres de la famille y ont un intérêt purement personnel. Cette information
est susceptible de se révéler précieuse pour ceux-ci, en leur permettant par exemple
d'effectuer des choix reproductifs à la lumière des résultats d'un test génétique ou encore
d'adopter un mode de vie visant à réduire les risques de développer une maladie donnée.
Dans la majorité des cas, les personnes concernées acceptent de communiquer
l'information pertinente aux membres de leur famille, mais il existe des cas où elles s'y
refusent catégoriquement.
Les personnes qui sont le plus interpellées par cette problématique sont sans
contredit les professionnels de la santé, qui détiennent l'information cruciale, et plus
particulièrement les médecins. Ainsi, le professionnel de la santé se retrouvera parfois
confronté à un dilemme entre son obligation de respecter le secret professionnel ou la
confidentialité, fondement de la relation de confiance établie avec son patient, et son devoir
général de protéger et de promouvoir la santé, en l'occurrence celle des membres de la
famille.
La famille revêt une spécificité certaine qu'il importe de garder à l'esprit, en tant
qu'institution dans notre société et en raison des relations parfois complexes qui la sous-
tendent. Elle s'est sans contredit transformée pendant les dernières décennies. Les liens
familiaux se sont bien souvent relâchés, rendant la communication entre les membres de la
famille en général plus complexe9. Gérard Mémeteau utilise le terme de «famille-
7 Voir Bartha Maria KNOPPERS, « Privacy, Confidentiality, and Genetic Information: A Comparative
Analysis », (1997) 2 Microbial & Comparative Genomics 37, 40.
8 Alistair KENT, « Consent and Confidentiality in Genetics : Whose Information is it Anyway? », (2003) 29
J. Med. Ethics 16,17.
9 Marcel J. MÉLANÇON, Danielle GAUTHIER, Esther LAPOINTE, Grazyna KIELLER, Richard GAGNÉ
et Raymond D. LAMBERT, « Lignes directrices pour le stockage d'échantillons biologiques et pour la
conservation d'informations génétiques », dans Marcel J. MÉLANÇON et Richard GAGNÉ (dir.), Dépistage
et diagnostic génétiques: Aspects cliniques, juridiques, éthiques et sociaux, Québec, Les Presses de
l'Université Laval, 1999, p. 186.
4accordéon» 10, éclatée et dispersée aux quatre vents, pour illustrer la situation. De surcroît,
l'existence d'une maladie génétique tisse entre la personne atteinte et les membres de sa
famille des liens qui peuvent être douloureux Il. Le droit français a reconnu la nouvelle
réalité de la famille en introduisant la notion de «personne de confiance », qui n'est pas
nécessairement un membre de la famille pour accompagner le patient dans ses choix
médicaux12. Le droit québécois a fait de même en matière de soins 13 •
L'institution de la famille demeure fondamentale dans nos sociétés et dans nos
systèmes de droit, peu importent les méandres de son évolution. Le doyen Jean Carbonnier
définit ainsi la place qu'occupe la famille dans l'ordre juridique: «les familles sont le tissu
du peuple dont l'État est l'organisation collective. Entre elle et les îlots de solitaires, le
respect mutuel est, dans la liberté, la règle d'or. Pépinières de familles, une nation ne se
réduit pas à un agrégat d'individus. »14 Ainsi, entre l'individu et l'État se retrouve la famille
en tant qu'acteur clé de la société.
Au-delà de la transformation de la famille, les relations avec les médecins ont
également évolué. L'expression «médecin de famille» témoigne de l'aspect familial des
relations médecin-patient qui prévalait naguère et qui existe encore aujourd'hui sous une
forme différente. De par sa relation avec une personne, le médecin est souvent appelé à
connaître des secrets portant sur sa famille et participe d'une certaine façon à la vie
familiale. La consultation médicale en génétique implique l'individu situé à l'intérieur
10 Gérard MÉMETEAU, « Le droit médical de la famille », dans Le droit non civil de la famille, préface de
Jean CARBONNIER, Paris, Presses Universitaires de France, 1983, p. 234
11 Simone GILGENKRANTZ, « La personne et sa famille », dans COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL
D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA SANTÉ, Génétique et médecine - de la
prédiction à la prévention, Paris, La Documentation Française, 1997, p. 89.
12 Art. L 1110-4 al. 6 c.s.p.
13 Art. 15 C.c.Q. « Lorsque l'inaptitude d'un majeur à consentir aux soins requis par son état de santé est
constatée, le consentement est donné par le mandataire, le tuteur ou le curateur. Si le majeur n'est pas ainsi
représenté, le consentement est donné par le conjoint ou, à défaut de conjoint ou en cas d'empêchement de
celui-ci, par un proche parent ou par une personne qui démontre pour le majeur un intérêt particulier. »
14 Jean CARBONNIER, Flexible droit, 7e éd., 1992, p. 199 ss. cité dans Sabine ABRAVANEL-JOLLY, La
protection du secret en droit des personnes et des familles, La Baule, Imprimerie La Mouette, 2001, p. 4.
5d'une famille, qui devient alors nécessairement concernée. Par exemple, dans le cadre
d'une étude génétique, le chercheur constituera l'arbre généalogique du sujet de recherche.
Il découvrira peut-être alors des résultas de non-paternité ou l'existence d'un frère ou d'une
sœur inconnu de certains membres de la famille.
L'analyse des plus récents documents au niveau international permet de cerner une
tendance ambivalente en ce qui a trait à la communication de l'information génétique aux
membres de la famille. Les organismes internationaux reconnaissent tous d'emblée l'intérêt
de la famille dans l'information génétique, mais ne penchent pas tous en faveur d'un
partage de cette information.
La récente Déclaration internationale sur les données génétiques humaines de
l'UNESCO est à l'effet que les données génétiques ne devraient pas être communiquées à
des tiers, incluant la famille, si ce n'est de façon exceptionnelle pour des motifs d'intérêt
public ou avec le consentement de la personne concernée, le tout devant être en conformité
avec le droit interne des États et le droit international des droits de l'Hommets.
Les International Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human
Subjects, applicables en matière de recherche, prévoient clairement que le consentement de
la personne testée est requis pour toute divulgation de résultats de tests génétiques aux
membres de la famille l6 .
Par contre, l'Organisation mondiale de la santé a adopté récemment un rapport
intitulé Genetic Databases - Assessing the Benefits and the Impact on Human Patient
15 UNESCO, Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, 2003, en ligne:
<http://portal.unesco.org/shs/fr/file_download.php/635a56963f23977537ca67067fc6d759Declaration_Fr.pdf>
(date d'accès: 15 juillet 2004), art. 14.
16 COUNCIL FOR INTERNATIONAL ORGANIZATIONS OF MEDICAL SCIENCES, International
Ethical Guidelines for Biomedical Research Involving Human Subjects, 2002, en ligne:
<http://www.cioms.chlframe-EUidelines_nov_2002.htm>.(dated.accès:15juillet2004).Guideline 18.
6Rights17, dans lequel elle prône la divulgation de l'infonnation génétique SI des critères
précis sont rencontrés l8 .
Le comité d'éthique du Human Genome Organisation reconnaît l'intérêt immédiat
et potentiel de l'infonnation génétique pour les membres de la famille. Il énonce que
« where there is a high risk of having or transmitting a serious disorder and prevention or
treatment is available, immediate relatives should have access to stored DNA for the
purpose of learning their own status »19.
L'Association médicale mondiale s'est prononcée en faveur d'une divulgation aux
membres de la famille en cas de risque grave et de refus catégorique de la personne
concernée de communiquer l'infonnation aux membres de sa famille.2o
Au niveau européen, le projet de protocole additionnel à la Convention sur les droits
de 1'Homme et la biomédecini1 du Conseil de l'Europe prévoit que préalablement au
17 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, Genetic Databases - Assessing the benefits and the
impact on human & patient rights, 2003, en ligne:
<http://www.1aw.ed.ac.uklahrb/publications/online/whofinalreport.doc> (date d'accès: 12 juillet 2004).
18 Id., «Recommandation 8: While, nonnally, genetic research data will remain of abstract significance, in
limited circumstances data may be ofvalue in a clinical setting. This use of data is pennissible when:
(a) the data have been instrumental in identifying a clear clinical benefit to identifiable individuals;
(b) the disclosure of the data to the relevant individuals will avert or minimise significant hann to those
individuals;
(c) there is no indication that the individuals in question would prefer not to know.
Disclosure in these circumstances is permissible even in the face of objection from the person who originally
contributed data to the database. The onus is on those who would seek to disclose to justify this action. Ethical
approval for such disclosure should be sought. »
19 HUMAN GENOME ORGANISATION, Statement on DNA Sampling: Control and Access, 1998, en ligne:
<http://www.gene.uc1.ac.uklhugo/sampling.html> (date d'accès: 15 août 2004).
20 ASSOCIATION MÉDICALE MONDIALE, Déclaration de l'Association médicale mondiale sur le Projet
du Génome humain, précitée, note 6. L'Association médicale mondiale déclare notamment que: « Le secret
médical doit être gardé et l'infonnation ne peut être transmise à un tiers sans le consentement du patient.
Même si cela représente un risque pour un membre de la famille du patient, le secret médical doit être
préservé à moins que le danger ne soit grave et que ce danger puisse être évité par la divulgation de
l'infonnation; cela ne peut être fait qu'en dernier ressort quand tous les essais de convaincre le patient de
transmettre lui-même l'infonnation, ont échoué; même dans ce cas, seule l'infonnation nécessaire sera
dévoilée. »
21 CONSEIL DE L'EUROPE, GROUPE DE TRAVAIL SUR LA GÉNÉTIQUE, Document de travail sur les
applications de la génétique à des fins médicales, 2003, en ligne:
7consentement à une application de la génétique, la personne doit être informée des
«conséquences éventuelles pour les choix futurs en matière de procréation [et des ]
implications pour d'autres membres de la famille »22. Étonnamment, même s'il reconnaît
l'intérêt familial de l'information génétique, le Groupe de travail a sciemment décidé de ne
pas traiter de la communication de renseignements pertinents aux membres de la famille,
soulignant que des solutions légales doivent être envisagées lorsqu'il y a possibilité de
conflits entre les droits de la personne testée, notamment quant à son droit de ne pas savoir,
et ceux de sa famille. Il envisage de souligner ce point dans le rapport explicatif qui
accompagnera le projet de protocole additionne123 .
Néanmoins, le Conseil de l'Europe a déjà adopté en 1992 la Recommandation no R
(92) 3 du Comité des Ministres aux États membres sur les tests génétiques et le dépistage
génétiques à des fins médicalei4, dans laquelle il reconnaît d'emblée « l'utilité potentielle
du dépistage et des tests génétiques non seulement pour un individu, mais aussi pour sa
famille et d'autres parents ». Le document prévoit la possibilité d'informer les membres de
<http://www.coe.int/TIF/Affaires%5Fjuridiques/Coop%E9ration%5Fjuridique/Bio%E9thique/Activit%E9s/G
%E9n%E9tique%5Fhumaine/INF(2003)3LdoctravaiLgenetique.pdf> (date d'accès: 10 juillet 2004). Ce
document a été rendu disponible pour commentaires en février 2003 et servira à l'élaboration d'un projet de
protocole additionnel à la Convention pour la protection des droits de l 'Homme et de la dignité de l'être
humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur les droits de l'Homme et
la biomédecine, 1997, <http://conventions.coe.int/treatyIFRITreaties/Htm1l164.htm> (date d'accès: 15 juillet
2004). Le Protocole abordera également les applications de la génétique à des fins non médicales, ce qui fait
l'objet de travaux à venir.
22 Id., art. 6.
23 CONSEIL DE L'EUROPE, GROUPE DE TRAVAIL SUR LA GÉNÉTIQUE, Note explicative au
document de travail sur les applications de la génétique à des fins médicales, 2003, en ligne:
<http://www.coe.int/T/F/Affaires-.iuridiques/Coop%E9ration-.iuridique/Bio%E9thique/Activit%E9s/G%E9ti
que_humaine/> (date d'accès: 10 juillet 2004), p. 4.
24 CONSEIL DE L'EUROPE, COMITÉ DES MINISTRES, Recommandation n° R (92) 3 du comité des
ministres aux états membres sur les tests et le dépistage génétiques à des fins médicales, 1992, en ligne:
<http://www.coe.int/T/F/Affaires-.iuridiques/Coop%E9ration-.iuridique/Bio%E9thique/Textes3Cdocuments/
3Comit%E9_des_Ministres.asp> (date d'accès: 30 juin 2004). Voir également CONSEIL DE L'EUROPE,
COMITÉ DES MINISTRES, Recommandation no R (97) 5 du Comité des Ministres aux États membres
relative à la protection des données médicales, 1997, en ligne: <http://cm.coe.int/ta/recI1997/f97r5.html>
(date d'accès: 30 juin 2004), art. 7.3 (b). Le Conseil de l'Europe réitère la possibilité de communiquer
l'information médicale pour« la protection de la personne concernée ou d'un parent de la lignée génétique»
ou pour « la sauvegarde des intérêts vitaux de la personne concernée ou d'une tierce personne ».
8la famille en cas de risque génétique grave25 • De même, en cas de découverte inattendue, la
personne concernée ne devrait en être avisée que si une importance clinique directe y est
afférente. Une divulgation aux membres de la famille serait dans ce cas admissible que si la
personne concernée refusait «expressément de les avertir alors que leur vie est en
danger»26.
Par ailleurs, la pertinence et le bien-fondé légal de la divulgation de l'information
génétique aux membres de la famille a fait l'objet de nombreuses discussions en common
law, sous l'angle de la responsabilité des professionnels de la santé27 . Des débats ont
également lieu dans le contexte du droit civil. Contrairement à la situation prévalant en
common law, en droit civil, les réponses doivent d'abord être recherchées dans une
panoplie de textes législatifs, ce qui laisse une moins grande place à l'interprétation et à la
construction du droit par les tribunaux et les auteurs.
En France, le législateur a adopté la Loi nO 2004-800 du 6 août 2004 relative à la
bioéthiqui8 dans le cadre de la révision des lois de bioéthique adoptées en 199429. L'article
L. 1131-1 du Code de la santé publique a été modifié et encadre désormais l'accès aux
membres de la famille à de l'information médicale à caractère familial en présence d'une
maladie génétique grave pour laquelle des mesures de prévention ou de soins peuvent être
proposées aux membres de la famille potentiellement concernés. Toutefois, cette
25 CONSEIL DE L'EUROPE, COMITÉ DES MINISTRES, Recommandation no R (97) 5 du Comité des
Ministres aux États membres relative à la protection des données médicales, précitée, note 24. Le principe 9
relatif au secret professionnel se lit ainsi: « Toutefois, en cas de risque génétique grave pour d'autres
membres de la famille, la possibilité de les informer sur leur santé ou celle de leurs futurs enfants devrait être
envisagée, conformément aux dispositions du droit national et des règles de conduite professionnelles. »
26 Id., principe Il.
27 Voir notamment Graeme LAURIE, Genetic privacy : A challenge to medico-legal norms, Cambridge,
University Press, 2002, 335 p.; ROTHSTEIN, MA., Genetic Secrets - Protecting privacy and conjidentiality
in the genetic era, London, Yale University Press, 1997,511 p.; Mireille LACROIX, Genetic information and
the family - a challenge to medical conjidentiality, mémoire de maîtrise, Montréal, Faculté de droit,
Université McGill, 2003.
28 Loi nO 2004-800 du 6 août 2004 relative à la bioéthique, J.O. 7 août 2004, p. 14040.
9modification n'implique pas la divulgation d'infonnations à caractère personnel sans le
consentement de la personne intéressée.
Dans ce mémoire, nous examinerons la problématique de la communication des
infonnations génétiques aux membres de la famille du point de vue du droit civil, en
comparant les solutions retenues au Québec et en France. Nous nous pencherons sur
l'évolution des concepts de vie privée, de secret professionnel et de confidentialité en
regard de l'infonnation génétique et de son intérêt pour les membres de la famille. En 1963,
Jean-Louis Baudouin soulignait que la position du droit français en regard du caractère
absolu du secret médical était diamétralement opposée à celle retenue et privilégiée par les
tribunaux et les auteurs anglais, américains et même canadiens3o. Nous verrons ce qu'il en
est aujourd'hui, dans un contexte où de telles questions sont de plus en plus discutées au
niveau international.
L'analyse portera sur la divulgation des résultats de tests génétiques aux membres
de la famille par un professionnel de la santé pour des raisons de santé. La révélation de
l'infonnation pour des fins d'établissement de la filiation et la communication intra-
familiale ne seront pas abordées, bien que cela constitue des questions intéressantes. De
plus, seuls les résultats de tests génétiques et non toute infonnation de nature génétique
feront l'objet de notre étude. Par ailleurs, bien que l'infonnation sur les traits génétiques de
l'enfant à naître soit susceptible d'intéresser les membres de la famille, la communication
des résultats des diagnostics pré-implantatoire ou prénatal ne sera pas abordée dans le cadre
de ce mémoire.
Par ailleurs, notre analyse ne se limitera pas au médecin, bien que celui-ci soit
détenteur et responsable dans la très grande majorité des cas des résultats de tests
29 Loi no 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain, J.O. 30 juillet 1994, p. 11056; Loi no
94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à
l'assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal, J.O. 30 juillet 1994, p. 11059.
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génétiques. Ainsi, nous référerons la plupart du temps aux obligations du médecin, tout en
tenant compte des devoirs des autres professionnels de la santé qui peuvent être concernés.
En effet, au Québec, il n'est actuellement pas nécessaire d'être médecin pour effectuer des
projets de recherche impliquant des tests génétiques, lorsqu'un diagnostic n'est pas posé.
Par exemple, le détenteur d'un doctorat dans un domaine pertinent peut mener un projet de
recherche et partant, être la personne responsable de la confidentialité et de la
communication des résultats découlant de la recherche. De même, la profession de
conseiller génétique, qui est en plein essor, ne constitue pas un acte réservé seulement aux
médecins au Québec, et n'est pas encadrée par un ordre professionnel pour l'instant. À
1'heure actuelle, ce sont souvent des infirmières ou infirmiers qui agissent à titre de
conseillers en génétique et qui divulguent les résultats de tests génétiques. En France,
l'examen des caractéristiques génétiques ne peut être effectué que par un médecin.
Cependant, le législateur a tout récemment créé la profession de conseiller en génétique3].
Celui-ci est habilité à délivrer de l'information et à prendre en charge les patients s'étant
soumis à un test génétique32.
Afin de bien circonscrire l'importance qu'est susceptible de revêtir l'information
génétique pour les membres de la famille et du même coup mettre en perspective cet intérêt
selon la nature de l'information, il sera d'abord fait état, dans le chapitre préliminaire, de la
qualification de l'information génétique, tant du point de vue scientifique que juridique.
Dans le premier chapitre, nous nous pencherons sur l'encadrement juridique de la
protection de l'information génétique. Les dispositifs législatifs et normatifs proclamant la
confidentialité à titre de règle générale, ainsi que les exceptions à cette règle seront
examinés. La question de la communication de l'information génétique aux membres de la
30 Jean-Louis BAUDOUIN, « Le secret professionnel du médecin - son contenu - ses limites », (1963) 4 R.
du B. Cano 491, 493.
31 Voir Loi no 2004-806 du 9 août 2004 relative à la politique de santé publique, J.O. Il août 2004, p. 14277,
art. Ill.
32 Art. L. 1132-1 C.s.p.
11
famille par un professionnel de la santé sans le consentement de la personne concernée a
souvent été abordée sous le plan d'un devoir de communication du médecin. Le premier
chapitre permettra de mettre en lumière le fait qu'au-delà d'une responsabilité imposée au
médecin ou à un autre professionnel de la santé relativement à la communication de
l'information génétique, il y a également la possibilité pour les membres de la famille
d'accéder à certains renseignements cruciaux sans le consentement de la personne
concernée et ce, en vertu d'exceptions spécifiquement prévues dans la loi.
Au-delà de ces dérogations, nous examinerons si les professionnels de la santé
peuvent être investis d'un pouvoir, voire d'un devoir de contacter les membres de la famille
afin de les aviser de la possibilité qu'ils soient atteints d'une maladie génétique. Le second
chapitre visera à répondre à ce questionnement. Une comparaison sera effectuée avec
d'autres situations où une divulgation par des professionnels de la santé sans le
consentement des personnes concernées a été envisagée, soit la connaissance de la
perpétration possible d'un acte de violence et la présence d'une maladie infectieuse. Les
régimes de responsabilité applicables en cas de divulgation ou de non-divulgation des
informations génétiques seront brièvement étudiés, de même que la possibilité d'une
application du droit au secours ou de la non-assistance à personne en danger. Les droits du
patient, notamment son droit de ne pas savoir seront opposés avec les droits des membres
de sa famille.
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CHAPITRE PRÉLIMINAIRE: LA QUALIFICATION DE
L'INFORMATION GÉNÉTIQUE
La compréhension des intérêts de la famille dans l'information génétique nécessite
que soit effectué un bref survol des notions scientifiques afférentes à la génétique (A). La
qualification de l'information génétique sur la plan normatif sera par la suite examinée (B).
A) Le contexte scientifique
Compte tenu du mode de transmission des maladies génétiques, soit la procréation,
les résultats des tests génétiques constituent de l'information à caractère familial (a). En
outre, les résultats de tests génétique constitue également de l'information prédictive (b),
puisqu'ils permettent notamment d'entrevoir la probabilité et parfois même la certitude de
développer une maladie dans le futur.
a) Une information à caractère familial
Chaque être humain possède 23 paires de chromosomes, soit 22 paires autosomes et
une paire sexuelle, :xx pour la femme et XY pour l'homme. Une copie de chaque gène est
située sur chacun des chromosomes. Ainsi, dès la fécondation, le bagage génétique de
l'enfant à naître sera composé de la moitié du bagage génétique du père et de la moitié de
celui de la mère, attribué à la manière d'une loterie. Une partie importante du bagage
génétique sera partagée avec les autres membres de la famille biologique. La partie la plus
grande sera partagée avec les parents les plus proches et son importance diminuera selon le
degré d'éloignement. Le bagage génétique, constitué de l'ensemble des gènes d'un
individu, forme le génotype. L'expression visible de ce génotype, notamment par des
maladies, mais également par des traits physiques tels la couleur des cheveux et des yeux,
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constitue le phénotype. Les maladies génétiques sont divisées en deux grandes catégories,
soit les maladies monogéniques (i) et les maladies multifactorielles (ii).
i) Les maladies monogéniques
Les maladies monogéniques, également appelées maladies mendéliennes, résultent
de l'altération d'un seul gène. Elles peuvent être classifiées en trois catégories, soit les
maladies autosomiques dominantes, les maladies autosomiques récessives et les maladies
reliées aux chromosomes sexuels33 .
Les maladies autosomiques dominantes sont transmises à l'enfant par l'un des deux
parents, qui est porteur du gène altéré. Dans ce type de maladies, la présence d'un seul gène
déficient suffit pour que la maladie existe. Ainsi, l'enfant aura une chance sur deux d'être
porteur du gène et de développer la maladie. Bien que les parents ne présentent pas les
signes de la maladie, ils peuvent donner naissance à un enfant qui la développera. Il s'agit
ici de non-pénétrance, l'effet de la mutation n'étant pas assez fort pour exprimer un
phénotype visible ou mesurable et ce pour diverses raisons allant de l'environnement
génomique à l'environnement physiologique ou externe. Si le gène est pénétrant, alors le
phénotype pourra avoir une expressivité plus ou moins sévère. L'hypercholestérolémie
familiale, la polypose colique et la chorée de Huntington en sont des exemples.
Les maladies autosomiques récessives sont transmissibles si les deux parents sont
porteurs du gène altéré. Ainsi, l'enfant aura une chance sur quatre d'être porteur des deux
gènes et de développer la maladie. La fréquence de ce type de maladies dépend par
conséquent du nombre de personnes qui présentent le gène muté dans une population
donnée. La personne porteuse des deux allèles est dite homozygote et développera la
33 Sandrine SABATIER, Document de travail devant servir lors de la réunion exploratoire du Groupe de
travail sur la génétique humaine préparé à la demande du secrétariat du Comité directeur pour la bioéthique,
Conseil de l'Europe, 1997, en ligne:
<http://www.coe. int/TIF/Affaires-.iuridiques/Coop%E9ration-.iuridiquelBio%E9thique/Activit%E9s/G%E9ti
que_humaine/> (date d'accès: 7 juillet 2004).
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maladie. La personne porteuse d'une seule allèle est dite hétérozygote et ne développera
pas la maladie, le gène sain compensant pour le gène défectueux. Elle peut toutefois à son
tour transmettre le gène délétère à sa descendance et dans l'éventualité où son partenaire est
également porteur du gène en question, sa descendance aura une chance sur quatre de
développer la maladie. La phénylcétonurie, la maladie de Tays-sachs et la thalassémie
constituent des illustrations de maladies autosomiques récessives.
Pour les maladies liées aux chromosomes sexuels, le gène altéré se retrouve sur le
chromosome X. Pour que la personne soit atteinte par la maladie, elle doit posséder deux
gènes altérés si elle est de sexe féminin (XX) ou un seul si elle est de sexe masculin (XY).
La présence d'un chromosome Y définit le phénotype mâle et ce chromosome n'ayant à
toute fin pratique aucune homologie avec le chromosome X, tous les gènes du chromosome
X unique du mâle sont exprimés. On y retrouve la dystrophie musculaire de Duchenne et
l'hémophilie.
Le diagnostic des maladies monogéniques est utile dans la mesure où il peut
permettre aux personnes concernées d'effectuer des choix reproductifs éclairés et de
recourir au diagnostic préimplantatoire ou prénatal. Il peut également permettre de se
préparer psychologiquement à l'apparition inéluctable d'une maladie et de planifier sa
trajectoire de vie en conséquence.
H) Les maladies multifactorielles
Les maladies multifactorielles, également connues sous le nom de maladies
polygértiques ou multigéniques, supposent la transmission d'un gène prédisposant la
personne concernée à développer la maladie. La maladie polygénique implique la présence
de mutations sur plusieurs gènes, l'effet clinique sur ces gènes pris individuellement étant
peu marqué. De son côté, la maladie multifactorielle présuppose l'interaction de plusieurs
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gènes avec des facteurs environnementaux34. L'hypertension artérielle et plusieurs formes
de cancers constituent des maladies muitifactorielles.
Le diagnostic génétique des maladies muitifactorielles peut permettre aux personnes
concernées d'adopter un mode de vie propre à réduire les risques de développer une
maladie et de se soumettre à un suivi médical plus serré. Elles peuvent ainsi avoir un
certain contrôle sur la gestion de leur « capital santé »35.
b) Une information prédictive
i) L'essor de la médecine prédictive
La médecine prédictive a été mise en exergue avec les avancées de la génétique.
Traditionnellement, la médecine curative vise à traiter un patient déjà malade36. Avec la
médecine prédictive, le médecin devient plus qu'un thérapeute et peut à la limite être en
mesure de prédire l'apparition d'une maladie, avec plus ou moins de certitude. À l'intérieur
même de la pratique médicale reliée à la génétique, les découvertes au niveau des tests
génétiques ont créé une révolution. En effet, le conseil génétique s'effectuait autrefois sur
la base des lois de Mendel en ce qui a trait aux maladies monogéniques et sur les données
épidémiologiques pour les maladies muitifactorielles37. L'évaluation du risque demeurait
dans la plupart des cas subjective. Les tests génétiques permettent dans certains cas de
transformer une probabilité en certitude.
34 Id., p. 6.
351. RUFFIÉ, op. cit., note 1, p. 75; Grégoire MOUTEL, « Médecine "prédictive" : l'information du patient
sur les risques de dérive », (2001) 1 Le Courrier de l'éthique médicale 6.
361. RUFFIÉ, op. cit., note 1, p. 44; G. MOUTEL, loc. cit., note 35.
37 Annie NIVELON-CHEVALIER, « Le test génétique, moyen de prédire l'avenir?» dans ASSISTANCE
PUBLIQUE, HÔPITAUX DE PARIS (éd.), La lettre de l'espace éthique - Les tests génétiques: grandeur et
servitude, hors-série no 2, 2000, p. Il; Sonia LE BRIS, « Donnes-moi ton ADN, je te dirai qui tu es... ou
seras - Questionnements autour de l'utilisation de l'information génétique en Europe », (2001) 2 Revue
canadienne de recherche sur les politiques 82, 83.
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Par ailleurs, la médecine prédictive a donné lieu à l'apparition de ce qui a été
qualifié par certains du «non-patient »38 ou du «non-malade »39. La relation médicale
traditionnelle repose principalement sur le traitement d'une maladie, alors que la médecine
génétique se veut en grande partie préventive. La médecine prédictive institue un « rapport
nouveau au temps de la maladie» et devient une médecine de l'information4o. La médecine
prédictive est caractérisée par deux étapes, soit la prédiction et la prévention. Il importe
toutefois de noter que la médecine préventive n'est pas l'apanage de la génétique et existe
depuis fort longtemps41. Elle vise notamment à empêcher l'apparition de pathologies
comme par exemple les maladies infectieuses où le non-malade est également concerné.
Toutefois, la prévention, comme la prédiction, revêtent une grande importance en
génétique. Ainsi, nous faisons face à :
« un phénomène qui permet de plus en plus de faire subir à des personnes en
santé des tests de dépistage de pathologies génétiques dont elles souffriront
(dépistage présymptomatique ou prédictif), de pathologies dont elles pourraient
souffrir (dépistage de susceptibilité) et de pathologies dont leurs enfants
pourraient souffrir (dépistage du statut de porteur). »42
38 Albert. R. JONSEN, Sharon 1. DURFY, William BURKE, Arno G. MOTULSKY, «The advent of the
'unpatients' », (1996) 2 Nat. Med. 622.
39 Claude LABERGE, « L'information génétique: aspects scientifiques et médicaux» dans Bartha Maria
KNOPPERS, Loïc CADIET et Claude M. LABERGE (dir.), La génétique humaine: de l'information à
l'informatisation, Paris, Litec, 1992, p. 18.
40 Alex MAURON, « Médecine prédictive et destinées individuelles: la tension entre équité actuarielle et
justice sociale», dans M. 1. MÉLANÇON et R. GAGNÉ (dir.), op. cil., note 9, p. 3.
41 Depuis toujours, l'intervention médicale a été séparée en deux étapes, soit la prévention et le traitement.
Voir J. RUFFIÉ, op. cit., note 1, p. 29. L'auteur cite l'exemple suivant issu de la mythologie grecque: «Les
Grecs, qui avaient fait d'Asclépios (Esculape à Rome) le dieu de la médecine, lui attribuaient deux filles: la
déesse Panacée, capable de guérir tous les maux, et Hygiée, apte à les prévenir ».
42 SOCIÉTÉ CANADIENNE DE PÉDIATRIE,« Des directives sur le dépistage génétique des enfants en
santé », (2003) 8 Paediatrics & Child Health 48.
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ii) Le diagnostic génétique
La génétique a donné lieu à une évolution sémantique du vocable « diagnostic », qui
ne vise plus seulement l'identification d'une maladie actuelle, mais également la détection
d'une maladie à venir par l'interprétation des résultats d'un test génétique43 .
Il existe trois types de diagnostics génétiques, qui permettent de détecter des
mutations génétiques44 . Il importe de préciser que ces tests visent la détection de gènes
altérés qui peuvent conduire au développement d'une maladie et qu'ils ne permettent pas de
détecter une maladie en tant que telle. Ainsi, la prédiction sous-jacente à l'exécution de ces
tests permettra avec plus ou moins de certitude d'établir un pronostic.
Il ya d'abord les diagnostics présymptomatiques. Ceux-ci permettent de détecter la
présence d'une anomalie génétique avant la manifestation de symptômes cliniques. Il s'agit
d'un diagnostic de certitude et la personne concernée sera inéluctablement atteinte de la
maladie. L'apparition des symptômes de certaines des maladies visées par les diagnostics
présymptomatiques pourra être empêchée, mais il n'existe dans la plupart des cas aucun
traitement. Ces diagnostics peuvent avoir lieu à trois moments différents, soit avant la
naissance, à la naissance ou plus tard dans la vie. Le diagnostic prénatal permet entre autres
la détection de la trisomie 21. À la naissance, les nouveaux-nés, tant au Québec qu'en
France, sont soumis au dépistage de maladies métaboliques, notamment de la
phénylcétonurie45 . Les conséquences de cette maladie peuvent être prévenues par
l'application d'un régime alimentaire. Le diagnostic de la maladie de Huntington peut avoir
43 Isabelle VACARIE, «Examens génétiques et médecine prédictive », (1993) 29 Revue de droit sanitaire et
social 429.
44 André BOUÉ, «Qu'est-ce que la médecine prédictive? », dans Brigitte FEUILLET-LE MINTIER (dir.),
Les lois « bioéthique» à l'épreuve des faits - Réalités et perspectives: actes du colloque pluridisciplinaire
des 12 et 13 novembre 1998, Paris, Presses universitaires de France, 1999, p. 166. Voir également André
BOUÉ,« Le dépistage génétique », dans COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES
SCIENCES DE LA VIE ET DE LA SANTÉ, op. cit., note Il, p. 85-88.
45 Pour un exposé plus détaillé du dépistage des nouveaux-nés, voir infra, p. 57 et suivantes.
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lieu à tout moment. Il n'existe toutefois pas de traitement préventif pouvant retarder ou
empêcher l'apparition des symptômes de cette maladie.
En second lieu, le test de porteur hétérozygote a pour but «d'évaluer le risque pour
la descendance de l'individu testé» d'être atteint d'une maladie46 . Par exemple, certaines
populations méditerranéennes présentent un risque élevé de développer la béta-thalassémie,
une forme d'anémie nécessitant de nombreuses transfusions sanguines. Il s'agit d'une
maladie autosomique récessive. Donc, l'enfant qui naît de parents porteurs de la mutation
ont une chance sur 4 d'être affectés par la maladie. Ces populations se voient offrir la
possibilité de se soumettre à un test génétique qui permettra aux couples de connaître
l'existence d'un risque pour leur descendance d'être affectée par la maladie. Il existe
également un test de porteur hétérozygote pour la fibrose kystique47.
Le diagnostic probabiliste de prédisposition ou diagnostic de susceptibilité permet
d'évaluer le risque pour une personne de développer une maladie donnée par rapport à
l'incidence de celle-ci dans la population en général48 . Ainsi, une personne chez qui on
décèle un gène de susceptibilité a un certain pourcentage de risque de développer la
maladie, alors que la personne chez qui on ne retrouve pas ce gène présente toujours le
risque de la population en général. Il est donc impossible de prédire un risque zéro dans ce
type de diagnostic. Par exemple, en ce qui concerne le cancer du sein, qui a une
composante héréditaire, l'individu porteur d'une mutation particulière aura un risque qui se
situe autour de 80 % de développer la maladie lorsqu'il atteindra un certain âge, alors que
l'individu non porteur de cette mutation présentera le risque de la population en général,
soit environ 10 %.
46 A. BOUÉ, « Qu'est-ce que la médecine prédictive? », dans Brigitte FEUILLET-LE MINTIER (dir.), op.
cit., note 44, p. 166.
47 Voir FONDATION CANADIENNE DE LA FIBROSE KYSTIQUE, Le dépistage du gène de lafibrose
kystique, 2002, en ligne: <http://www.cysticfibrosis.ca/pdflCarrierTestingf2002.pdf> (date d'accès: 27 juillet
2004). Un canadien sur 25 est porteur du gène délétère.
48 A. BOUÉ, loe. cit., note 46, p. 167.
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Finalement, il importe de mentionner que l'importance que revêtent les résultats de
tests génétiques peut varier dans le temps, au gré des progrès scientifiques49 . Ainsi, le
résultat positif d'un examen génétique pour une maladie non traitable aujourd'hui, comme
par exemple la chorée de Huntington peut devenir d'un intérêt crucial pour les membres de
la famille en cas de découverte d'un traitement préventif5o. Ainsi, même « si l'information
génétique est scientifiquement éphémère, elle n'en est pas moins utile et nécessaire à des
prises de décisions personnelles et familiales »51.
Ainsi, tel que mentionné précédemment, certaines maladies sont traitables, alors que
d'autres ne le sont pas. Par exemple, il existe des traitements et des mesures préventives
dans le cas de la polypose colique familiale, une maladie autosomique dominante. Dans un
tel cas, l'enfant dont un des parents est atteint a une chance sur deux d'être également
affecté. La polypose colique familiale se caractérise par la présence de polypes dans le
côlon. Si ces polypes ne sont pas retirés, un cancer du côlon peut se développer.
L'apparition de polypes peut être surveillée au moyen d'une fibroscopie du côlon, ce qui
permet une détection hâtive et le traitement approprié. À l'opposé, il n'existe pas de
traitement pour la chorée de Huntington, qui est également une maladie autosomique
dominante. Il s'agit d'une maladie dégénérative qui conduit inexorablement à la perte des
capacités cognitives, puis à la mort.
Il y a toutefois lieu de faire preuve de prudence avant d'établir des règles générales
sur la base d'exemples cités à répétition dans la littérature. Alistair Kent souligne que la
49 CONSEIL DE LA SANTÉ ET DU BIEN-ÊTRE, La santé et le bien-être à l'ère de l'information génétique,
Avis, 2001, en ligne: <http://www.csbe.gouv.qc.calfr/publications/avis/20010406_avis_cfr.pdf> (date
d'accès: 30 juin 2004), p. 15.
50 Voir UNESCO, Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, précitée, note 15. Cela
pose la question du devoir de recontacter les patients, et même les membres de la famille, s'il ya lieu, dans le
cas de découvertes scientifiques qui peuvent avoir une importance du point de vue clinique. Cette
problématique est particulièrement criante dans le contexte de la recherche. Toutefois, cette question déborde
largement de notre propos.
51 C. LABERGE, loc. cÎt. note 39, p. 13.
20
chorée de Huntington constitue la maladie qui est constamment utilisée comme modèle52 .
En effet, le test génétique pour cette affection pennet de détenniner avec certitude si une
personne en sera atteinte un jour. Toutefois, l'auteure fait remarquer à juste titre qu'il ne
s'agit pas de l'exemple idéal pour définir de nouvelles règles en matière de confidentialité
notamment. Il s'agit d'une maladie très rare. Ainsi, en matière de santé mentale, la
composante génétique se révèlera en général beaucoup moins importante que d'autres
facteurs environnementaux comme un divorce, un licenciement ou la perte d'un être cher
entre autres. 53
De même, des mesures de prévention efficaces ne peuvent être basées uniquement
sur des traits génétiques, puisque des facteurs environnementaux sont présents en ce qui a
trait à de nombreuses maladies54.
B) Le contexte normatif
a) Le déterminisme génétique
Graeme Laurie souligne que le débat entourant la réponse que l'éthique et le droit
devraient réserver aux avancées de la génétique est axé sur la prémisse que l'infonnation
génétique est exceptionnelle55 .
Au niveau scientifique, un tel exceptionnalisme est dénoncé. Claude Laberge
énonce que « le gène est le gène, c'est-à-dire un concept opérationnel et non une séquence,
il est un élément d'infonnation et non une destinée, une cause possible d'adaptation
52 A. KENT, loc. cit., note 8,17.
53 Voir NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS, Mental disorders and genetics.' the ethical context,
Londres, 1998, en ligne: <https://www.nuffie1dbioethics.org/filelibrary/pdf/menta1disorders2.pdf> (date
d'accès: 30 juin 2004).
54 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine.' de la prédiction à la prévention », Avis no
46, 1995, en ligne: <http://www.ccne-ethique.fr/francais/pdflavis046.pdf> (date d'accès: 30 juin 2004), p. 3.
55 G. LAURIE, op. cil., note 27, p. 105.
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biologique parmi d'autres et non un défaut» 56. De même Hélène Guay et Bartha Maria
Knoppers sont d'avis que: «l'information de nature génétique n'est pas la personne, ni la
programmation de la personne. Elle forme plutôt un message qui donne le profil d'une
personne, lui confère une potentialité, une possibilité à la fois de vie et de risques. »57
En France, le Comité consultatif national d'éthique rejette le mythe du gène et du
grand livre de la vie, qui «conduit à l'illusion qu'une connaissance parfaite du génome
d'un individu donnerait accès à la réalité et au destin d'une personne »58. Il affirme qu'une
telle compréhension de la génétique est éthiquement dangereuse, en plus d'être
scientifiquement inacceptable,59.
L'UNESCO, dans sa récente Déclaration internationale sur les données génétiques
humaines exprime ainsi le danger afférent au déterminisme génétique et rejette d'emblée ce
concept:
«Chaque individu a une constitution génétique caractéristique. Toutefois,
l'identité d'une personne ne saurait se réduire à des caractéristiques génétiques,
puisqu'elle se constitue par le jeu de facteurs éducatifs, environnementaux et
personnels complexes, ainsi que de relations affectives, sociales, spirituelles et
culturelles avec autrui, et qu'elle implique un élément de liberté »60.
56 Voir C. LABERGE, loc. cit. note 39, p. 12.
57 Hélène GUAY et Bartha Maria KNOPPERS, « Information génétique: qualification et communication en
droit québécois », (1990) 21 R. G.D. 545, 557.
58 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention », précité,
note 54, p. 1.
59 Id., p. 1. Voir également Jean-François MATTÉI, « Éthique et génétique », (2001) 1 Le Courrier de
l'éthique médicale 9, 10.
60 UNESCO, Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, précitée, note 15, art. 3. Voir
également UNESCO, Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l'homme, 1997, en ligne:
<http://porta1.unesco.org/fr/ev.php-URL_ID=13177&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.htm1>
(date d'accès: 30 juin 2004), art. 2 :
« 2. (a) Chaque individu a droit au respect de sa dignité et de ses droits, quelles que soient ses caractéristiques
génétiques.
(b) Cette dignité impose de ne pas réduire les individus à leurs caractéristiques génétiques et de respecter le
caractère unique de chacun et leur diversité. »
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Cependant, l'UNESCO, tout en rejetant le détenninisme génétique en ce qui a trait à
l'aspect scientifique, reconnaît le bien-fondé d'un certain exceptionnalisme génétique du
point de vue normatif, en adoptant une déclaration portant spécifiquement sur les données
génétiques. Cela paraît à tout le moins antinomique.
Sans adhérer aveuglément à la théorie du déterminisme génétique, sur un plan
strictement juridique, il y a lieu de se demander si l'information génétique commande une
protection particulière comparativement aux autres données personnelles. Il importe à tout
le moins que les normes adoptées soient en mesure de prémunir les personnes concernées
contre les perceptions exagérées reliées à la mise en application de la notion de
déterminisme génétique61 • Bien que celui-ci soit dénoncé toutes parts, il n'en demeure pas
moins qu'il a encore aujourd'hui un impact dans les faits.
b) Les résultats des tests génétiques et l'information génétique
L'avènement des tests génétiques a provoqué un questionnement sur la suffisance
des normes juridiques en place en ce qui a trait à la protection de la confidentialité des
informations qui en sont extraites. Pourtant, l'information génétique existait bien avant
l'avènement des tests génétiques62 . Ainsi, les dossiers médicaux regorgent d'informations
concernant l'histoire familiale des patient, recueillies lors de l'anamnèse63 . De même, les
compagnies d'assurance posent depuis longtemps des questions sur des maladies qui ont
des composantes familiales, telles les maladies cardio-vasculaires, afin d'évaluer le risque.
Toutefois, comme le fait remarquer Graeme Laurie64, l'information découlant simplement
61 Jean-François MATTÉI, « Génétique, politique et législation », dans ASSISTANCE PUBLIQUE,
HÔPITAUX DE PARIS (éd.), op. cit., note 37, p. 6-7.
62 Patricia KOSSEIM, Martin LETENDRE et Bartha Maria KNOPPERS, « La protection de l'information
génétique: une comparaison des approches normatives », (2003) GenEdit, en ligne:
<http://www.humgen.umontrea1.ca/fr/GenEdit/2003-2.pdf> (date d'accès: 16 avril 2004); Trudo LEMMENS
et Lisa AUSTIN, « Les défis posés par la réglementation de l'utilisation de l'information génétique », (2001)
2 Revue canadienne de recherche sur les politiques 28,29.
63 C. LABERGE, loc. cit. note 39, p. 17.
64 G. LAURIE, op. cit., note 27, p. 94.
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de l'histoire familiale ne peut être assimilée aux résultats d'un test génétique. L'histoire
familiale repose sur des souvenirs et bien souvent sur un manque de données précises et de
compréhension de la maladie, contrairement aux résultats de tests génétiques. À cet égard,
l'auteur affirme que l'histoire familiale constitue une connaissance abstraite, alors que les
tests génétiques impliquent une connaissance concrète.
Par ailleurs, il n'est pas nécessairement évident de circonscrire ce que constitue un
test génétique. Comme nous l'avons vu en première partie de ce chapitre, certaines
maladies telles le diabète ou l'hypertension sont multifactorielles. Les tests de cholestérol
ou de diabète peuvent-ils être considérés comme des tests génétiques?65 La réponse à cette
question ne peut qu'être négative, puisque ces examens ont pour finalité de mesurer la
quantité d'une substance donnée dans le sang et non d'examiner l'ADN. Les personnes qui
subiront ces tests ou les professionnels de la santé impliqués en déduiront peut-être que
l'hérédité peut être en cause en présence de telles maladies, mais il ne s'agira pas de
données précises. De plus, l'information révélée par des tests de cholestérol ou de diabète
peut varier dans le temps, selon l'évolution de l'état de santé de la personne concernée,
contrairement au résultat d'un test génétique qui demeure immuable.
En France, le législateur a ajouté en 2000 un titre intitulé «Médecine prédictive,
identification génétique et recherche génétique» au Code de la santé publique66 .
L'encadrement par la loi d'un examen médical, telle test génétique, dénote de son essence
particulière par rapport aux autres tests67. Le terme «examen des caractéristiques
génétiques» est désormais défini dans la loi :
65 Id., p. 107.
66 Décret no 2000-570 du 23 juin 2000 fIXant les conditions de prescription et de réalisation des examens des
caractéristiques génétiques d'une personne et de son identification par empreintes génétiques à des fins
médicales et modifiant le code la santé publique, J.O. 27 juin 2000, p. 9652.
67 GROUPE THÉMATIQUE MIRAMION ÉTHIQUE ET GÉNÉTIQUE, ESPACE ÉTHIQUE,« Les tests
génétiques posent-ils problème?» dans ASSISTANCE PUBLIQUE, HÔPITAUX DE PARIS (éd.), op. cit.,
note 37, p. 3.
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«art. R. 1131-1. L'examen des caractéristiques génétiques d'une personne à
des fins médicales, au sens du présent titre, a pour objet:
- soit de confirmer ou d'infirmer le diagnostic de maladie génétique chez une
personne qui en présente les symptômes;
- soit de rechercher, chez une personne asymptomatique, les caractéristiques
d'un ou plusieurs gènes susceptibles d'entraîner à terme le développement
d'une maladie chez la personne elle-même ou sa descendance ».
Il est intéressant de noter que le législateur a permis l'examen des caractéristiques
génétiques pour des finalités «médicales» et non seulement « thérapeutiques », pour tenir
compte de la particularité de la médecine prédictive, qui ne vise pas seulement à soigner ou
même à prévenir, mais également à détecter une prédisposition à développer une maladie
ou la faculté de transmettre un gène délétère68 .
En droit québécois, il n'existe pas d'encadrement législatif spécifique aux tests
génétiques. Si de tels tests sont prescrits dans le but d'obtenir un diagnostic, cela
constituera un acte réservé aux médecins69. Toutefois, l'utilisation d'un test génétique dans
le cadre d'un projet de recherche qui n'implique pas de diagnostic ne sera pas réservée aux
médecins uniquement.
c) Le caractère particulier de l'information génétique
Même si la théorie du déterminisme génétique doit être rejetée, il demeure que les
données génétiques sont sans contredit particulièrement sensibles. Les données
personnelles et médicales sont partagées pour des raisons sociales, alors que « dans le cas
68 Hélène GAUMONT-PRAT, « Une approche juridique », dans ASSISTANCE PUBLIQUE, HÔPITAUX
DE PARIS (éd.), op. cif. note 37, p. 39.
69 Loi médicale, L.R.Q., C. M-9, art. 31.
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des données génétiques, le partage est dans la Nature »70. Stefano Rodota exprime ainsi la
spécificité des données génétiques:
«On a déjà souligné plusieurs fois le caractère très particulier des données
génétiques, mais il ne s'agit pas seulement de données particulièrement
sensibles parmi les autres données sensibles; il s'agit en même temps d'une
information et d'un lien. Les données génétiques structurent l'unicité de
l'individu et marquent son appartenance à un groupe, le groupe familial,
considéré soit du point de vue synchronique, c'est-à-dire les membres vivants
de la famille de sang, soit d'un point de vue diachronique, c'est-à-dire les
générations qui sont liées par le génome, et on a dit que le génome était
immortel. »71
Ainsi, il doit être tenu compte de ce double intérêt, d'une part pour l'individu lui-
même et d'autre part dans son lien avec les membres de sa famille72 . Patricia A. Roche et
George J. Annas soulignent que «an individual's DNA has the paradoxical quality ofbeing
unique to that individual yet shared with others. »73 Les auteurs, tout en rejetant la théorie
du déterminisme génétique, affirment que l'information génétique est différente des autres
informations personnelles. Ils expliquent ainsi les raisons à la source de cette différence:
«DNA has also been culturally endowed with a power and significance
exceeding that of other medical information. Much of this significance is
undoubtedly misplaced, but can be justified in so far as genetic information can
radically change the way people view themselves and family members, as well
as the way that others view them. »74
Toutefois, si les données génétiques sont particulièrement sensibles, elles ne sont pas
pour autant uniques75 • Thomas H. Murray cite notamment des arguments basés sur le
70 Stefano RODOTA, « Respect de la vie privée à l'étranger », dans COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL
D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA SANTÉ, op. cit., note Il, p. 112.
71 Id., p. Ill. Voir également S. LE BRIS, loc. cit., note 34, p. 83.
72 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention », précité,
note 54, p. 3.
73 Patricia A. ROCHE et George 1. ANNAS, « Protecting genetic privacy », (2001) 2 Nat. R. Gen. 292,293.
74 Id.
75 Thomas H. Murray, « Genetic exceptionalism and "future" diaries : Is genetic information different from
other medical information» dans Mark A. ROTHSTEIN. (éd.), op. cit., note 27, p. 65.
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caractère prédictif de l'information génétique et le fait que celle-ci divulgue des
renseignements sur les membres de la famille. Bien que reconnaissant le bien-fondé de ces
prétentions, l'auteur remarque qu'un test de cholestérol ou une sérologie du VIH peuvent
laisser présager des maladies qui se développeront dans le futur76• La séropositivité au VIH
est d'intérêt pour le partenaire de la personne infectée77. Ainsi, le caractère prédictif de
l'information génétique et son intérêt pour les membres de la famille ne sont pas uniques à
l'information génétique, mais concernent également une multitude d'informations
médicales de nature différente.
d) Une information à caractère personnel, médical et génétique
Les informations génétiques peuvent recevoir diverses qualifications. Elles sont en
effet également des informations à caractère personnel et médical. Elles sont alors
susceptibles d'être protégées par diverses normes selon la qualification qui est retenue. Il y
a lieu de se demander si une telle distinction est utile. Une brève incursion dans les
documents internationaux s'impose puisque ceux-ci se sont penchés particulièrement sur la
distinction entre les données génétiques, les données médicales et les données personnelles.
Au niveau international, plusieurs organismes ont adopté des règles s'appliquant
spécifiquement aux données génétiques78. La Déclaration internationale sur les données
génétiques humaines de l'UNESCO reconnaît que « les informations génétiques font partie
de toute la gamme des données médicales» 79. Tout en rejetant le déterminisme génétique,
elle reconnaît leur spécificité reliée à leur caractère sensible, car elles «peuvent avoir une
76 Id., p. 64.
77 Id, p. 65.
78 Voir notamment UNESCO, Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, précitée, note
15; ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, Genetic Databases -Assessing the benefits and the
impact on human & patient rights, précité, note 17; HUMAN GENOME ORGANISATION, Statement on
DNA Sampling: Control and Access, précité, note 19; ASSOCIATION MÉDICALE MONDIALE,
Déclaration de l'Association médicale mondiale sur le Projet du Génome humain, précitée, note 6; CONSEIL
DE L'EUROPE, COMITÉ DES MINlSTRES, Recommandation n° R (92) 3 du comité des ministres aux états
membres sur les tests et le dépistage génétiques à des fins médicales, 1992, précitée, note 24.
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incidence significative sur la famille, y compris la descendance, sur plusieurs générations,
et dans certains cas sur l'ensemble du groupe auquel appartient la personne concernée »80.
Elle souligne que les données médicales, incluant les données génétiques, devraient être
traitées avec le même degré de confidentialité.
Le Conseil de l'Europe a défini ce que constituent les données personnelles,
médicales et génétiques dans sa Recommandation no R (97) 5 du Comité des Ministres aux
États membres relative à la protection des données médicales81 • Les définitions retenues
s'énoncent ainsi :
«- l'expression «données à caractère personnel» signifie toute information
concernant une personne physique identifiée ou identifiable. Une personne
physique n'est pas considérée comme identifiable si cette identification
nécessite des délais et des activités déraisonnables. Lorsqu'une personne
physique n'est pas identifiable, les données sont dites anonymes;
- l'expression «données médicales» se réfère à toutes les données à caractère
personnel relatives à la santé d'une personne. Elle se réfère également aux
données ayant un lien manifeste et étroit avec la santé ainsi qu'aux données
génétiques;
- l'expression «données génétiques» se réfère à toutes les données, quel qu'en
soit le type, qui concernent les caractères héréditaires d'un individu ou qui
sont en rapport avec de tels caractères formant le patrimoine d'un groupe
d'individus apparentés.
Elle se réfère également à toute donnée portant sur l'échange de toute
information génétique (gènes) concernant un individu ou une lignée
génétique, en rapport avec les aspects, quels qu'ils soient, de la santé ou d'une
maladie, qu'elle constitue ou non un caractère identifiable.
La lignée génétique est constituée par des similitudes généti~ues résultant
d'une procréation et partagées par deux ou plusieurs individus. »8
Ainsi, le Conseil de l'Europe considère que les données génétiques commandent
une plus grande protection que les données personnelles ou même médicales, le caractère
79 UNESCO, Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, précitée, note 15.
80 Id., art. 4.
81 CONSEIL DE L'EUROPE, COMITÉ DES MINISTRES, Recommandation no R (97) 5 du Comité des
Ministres aux États membres relative à la protection des données médicales, précitée, note 24.
82 Id., art. 1.
28
identifiable des données n'étant pas pertinent pour qu'une protection leur soit accordée. Sur
le plan de la protection de la vie privée, cette distinction semble de peu d'intérêt, du moins
en ce qui a trait aux membres de la famille.
L'UNESCO a également défini différents types de données, dont les données
génétiques humaines et les données associées à une personne identifiable:
« (i) Données génétiques humaines: informations relatives aux caractéristiques
héréditaires des individus, obtenues par l'analyse d'acides nucléiques ou par
d'autres analyses scientifiques. ( ... )
(ix) Données associées à une personne identifiable: données contenant des
informations telles que le nom, la date de naissance et l'adresse, à partir
desquelles la personne dont les données ont été collectées peut être
identifiée. »83
Il est intéressant de noter que l'UNESCO prévoit la protection de «la vie privée des
individus et la confidentialité des données génétiques humaines associées à une personne,
une famille ou, le cas échéant, un groupe identifiables »84. Ainsi, la distinction entre les
différents types de données s'avère de peu d'utilité, puisque les renseignements que l'on
veut protéger constituent en bout de ligne des données personnelles au sens large.
Ainsi, les données génétiques peuvent être considérées comme constituant une sous-
catégorie des données médicales, elles-mêmes une sous-catégorie des données
personnelles85.
Au Québec, il a été reconnu que les renseignements relatifs à l'état de santé
constituent des renseignements personnels86. Quelques dispositions intégrées dans les lois
83 UNESCO, Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, précitée, note 15, art. 2.
84 Id., art. 14.
85 Voir P. KOSSEIM, M. LETENDRE et B. M. KNOPPERS, loe. cit., note 62.
86 Assurance-vie Desjardins c. Stebenne, [1997] RJ.Q. 416 (C.S.).
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d'application générale s'appliquent spécifiquement à la génétique, maIS elles sont peu
nombreuses87.
En France, l'information génétique est également considérée d'abord comme une
information personnelle88 . Toutefois, en 1994, dans le cadre de l'adoption des lois dites de
bioéthique89, le législateur a indirectement conféré une protection particulière aux données
découlant des analyses des caractéristiques génétiques en restreignant les fins pour
lesquelles de telles études peuvent être entreprises90. Dans le cadre de la Loi nO 2004-800 du
6 août 2004 relative à la bioéthiqu/1, le législateur a prévu un mécanisme rigoureux
d'accès à certaines informations génétiques92, mais les règles générales afférentes à la
confidentialité ne sont nullement exclues.
Ainsi, tant au Québec qu'en France, la législation générale portant sur la vie privée,
sur le secret professionnel et sur la confidentialité est applicable aux données génétiques.
La distinction entre données génétiques, médicales et personnelles n'a pas été retenue. En
effet, les données génétiques constituent des données médicales, elles-mêmes des données
personnelles. Il existe quelques particularités propres aux données génétiques qui font
l'objet de dispositions spécifiques. Ces dispositions ont toutefois été intégrées dans les lois
d'application générale et non dans des lois propres à la génétique. Le chapitre suivant traite
d'ailleurs de la protection des données génétiques, majoritairement conférée par la
législation d'application générale aux données personnelles.
87 Voir infra, chapitre 1.
88 Loïc CADIET, « La notion d'infonnation génétique en droit français », dans B. M. KNOPPERS, L.
CADIET et C. M. LABERGE (dir.), op. cil., note 39, p. 48.
89 Précitées, note 29.
90 L'art. 16-10 c.c. prévoit que« L'examen des caractéristiques génétiques d'une personne ne peut être
entreprise qu'à des fins médicales ou de recherche scientifique. ( ... ) ».
De même, l'art. L 145-15 c.s.p. prévoit que: « L'examen des caractéristiques génétiques d'une personne ou
son identification par empreintes génétiques, lorsqu'elle n'est pas réalisée dans le cadre d'une procédure
judiciaire, ne peut être entrepris qu'à des fins médicales ou de recherche scientifique ( ... ). »
91 Précitée, note 28.
92 Voir art. L. 1131-1 c.s.p.
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CHAPITRE 1 : L'ENCADREMENT JURIDIQUE DE LA
PROTECTION DE L'INFORMATION GÉNÉTIQUE
A) La règle générale: la confidentialité de l'information génétique
Il existe trois véhicules législatifs protégeant les renseignements confidentiels, soit
la législation portant sur le droit au respect de la vie privée (a), celle régissant le secret
professionnel (b) et finalement, celle prévoyant la confidentialité des informations
personnelles et l'accès à l'information (c). Ces trois types de protection entreront en ligne
de compte en ce qui a trait à la divulgation des informations génétiques aux membres de la
famille.
a) Le droit à la vie privée
Dans les dernières décennies, la notion de vie privée a été discutée en opposant les
droits d'un individu avec ceux de la société dans son ensemble. Il est néanmoins intéressant
de noter que dans le cadre de l'élaboration du droit à la vie privée, somme toute assez
récente, la famille était considérée comme partie intégrante de la sphère de vie privée de
l'individu. Les intérêts de la famille et de l'individu étaient intimement reliés et même
confondus. En 1850, Alexis de Tocqueville exprimait ainsi la notion d'individualisme en
émergence à l'époque :
«L'individualisme est un sentiment paisible qui dispose chaque citoyen à
s'isoler de la masse de ses semblables et à se retirer à l'écart avec sa famille et
ses amis, de telle sorte que, après s'être ainsi créé une petite société à son
usage; il abandonne volontiers la grande société à elle-même. »93
93 Cité dans S. ABRAVANEL-JOLLY, op. cit., note 14, p. 6.
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Ainsi, le droit à la vie privée était à l'époque élaboré en opposant les droits de l'État à
ceux de la famille, davantage qu'à ceux de l'individu94 .
Sabine Abravanel-Jolly traite de l'individualisme comme fondement du secret de la
vie privée, la protection du jardin secret de l'individu étant nécessaire à son bon
fonctionnement dans la société. Compte tenu de l'utilité sociale du secret, l'auteure retient
le terme « individualisme social» pour en expliquer l'origine.95 Par ailleurs, elle constate le
« relâchement du lien familial au bénéfice de l'idée de liberté individuelle »96. Elle note que
« l'évolution récente est celle de l'affirmation de l'autonomie des individus au sein de la
famille, laquelle ne peut que s'effectuer au détriment de la force du lien familial. »97
Le droit à la vie privée s'est donc développé autour de la famille pour ensuite glisser
vers l'individu. Il s'agit d'un concept qui a évolué au fil du temps, selon les mœurs et les
valeurs privilégiées par les sociétés successives.
Le droit à la vie privée demeure une notion qui est pour le moins difficile à définir98 .
Selon Édith Deleury et Dominique Goubau, le droit à la vie privée constitue «un trait de la
civilisation contemporaine », qui a connu une extension associée à divers facteurs, dont le
développement technologique avec toutes les possibilités qu'offrent notamment la
génétique99. Il s'agit du « droit d'être laissé tranquille, de faire respecter le caractère privé
de sa personne»100.
94 Voir G. LAURIE, op. cit., note 27, p. 72-74. L'auteur note qu'aux États-Unis, le droit à la vie privée a
d'abord constitué un droit familial pour ensuite évoluer vers un droit individuel tel que nous le connaissons
actuellement dans nos sociétés occidentales. Ainsi, le droit à la vie privée a été discuté et consacré par les
tribunaux dans des causes portant sur le mariage, la procréation et la famille.
95 S. ABRAVANEL-JOLLY, op. cit., note 14, p. 110.
96 Id., p. 132.
97 Id.
98 Édith DELEURY et Dominique GOUBAU, Le droit des personnes physiques, 3e éd., Cowansville, Éditions
Yvon Blais, 2002, p. 171. Voir également Syndicat des travailleuses et travailleurs de Bridgestone / Firestone
de Joliette (C.s.N.) c. Trudeau, [1999] RJ.Q. 2229 (C.A.), p. 2241.
99 É. DELEURY et D. GOUBAU, op. cit., note 98, pp. 169-170.
100 Id., p. 173.
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Au Québec, le droit au respect de la VIe privée constitue à la fois un droit
fondamental et un droit de la personnalité. La Charte des droits et libertés de la personne
prévoit que «toute personne a droit au respect de sa vie privée ».101 La Charte québécoise
revêt un statut quasi-constitutionnel, ce qui signifie que toute loi ou règlement adopté au
Québec doit être conforme avec les libertés et droits fondamentaux qui y sont énoncés102.
Tant les actes des organismes gouvernementaux que ceux des particuliers et des organismes
privés doivent respecter la vie privée. La Charte québécoise a conféré un statut de droit
fondamental à des droits de la personnalité qui avaient déjà été reconnus par les
tribunaux103 .
Le droit à la vie privée est également reconnu aux articles 3 et 35 du Code civil du
Québec104, à titre de droit de la personnalité.
La Charte canadienne des droits et libertés 105 trouve également application en ce
qUi a trait au respect de la vie privée. Bien qu'elle ne comporte pas de disposition
spécifique conférant au droit à la vie privée une protection constitutionnelle, la Cour
suprême du Canada a établi que le droit à la sécurité prévu à l'article i 06 et le droit à la
101 Charte des droits et libertés de la personne, L.RQ., c. C-12, art. 5.
102 Id., art. 52. « Aucune disposition d'une loi, même postérieure à la Charte, ne peut déroger aux articles 1 à
38, sauf dans la mesure prévue par ces articles, à moins que cette loi n'énonce expressément que cette
disposition s'applique malgré la Charte. »
103 •E. DELEURY et D. GOUBAU, op. cit., note 98, p. 72.
104 Art. 3 c.c.Q. :
« Toute personne est titulaire de droits de la personnalité, tels les droits à la vie, à l'inviolabilité et à l'intégrité
de sa personne, au respect de son nom, de sa réputation et de sa vie privée.
Ces droits sont incessibles. »
Art. 35 c.c.Q. :
« Toute personne a droit au respect de sa réputation et de sa vie privée.
Nulle atteinte ne peut être portée à la vie privée d'une personne sans que celle-ci ou ses héritiers y consentent
ou sans que la loi l'autorise. »
105 Partie 1de la Loi constitutionnelle de 1982 [annexe B de la Loi de 1982 sur le Canada (1982, R-V., c. Il)]
106 L'article 7 de la Charte canadienne des droits et libertés, précitée, note 105, se lit ainsi: «Chacun a droit à
la vie, à la liberté et à la sécurité de sa personne; il ne peut être porté atteinte à ce droit qu'en conformité avec
les principes de justice fondamentale. » La Cour suprême a établi que le droit à la sécurité inclut le droit à la
vie privée dans l'arrêt R. c. Morgentaler, [1988] 1 RC.S. 30.
33
protection contre les fouilles, les perquisitions ou les saisies abusives prévu à l'article 8107
incluent le droit à la vie privée. La Charte canadienne régit les relations entre l'État et les
particuliers, incluant les gouvernements provinciaux108. Ainsi, la législation québécoise doit
être conforme avec les principes qui y sont énoncés. L'application de la Charte canadienne
sera donc de peu d'intérêt en ce qui concerne les relations entre le professionnel de la santé
et le patient, à moins que ces relations soient établies par le biais de la loi.
Les données relatives à la santé se retrouvent au cœur du concept de vie privée. Il a
d'ailleurs été reconnu que les informations sur la santé constituent un élément protégé par
le droit à la vie privée lO9. Ce droit confère à la personne le droit de maîtriser, dans une
certaine mesure du moins, la circulation des renseignements personnels la concernant,
même s'ils se trouvent entre les mains de tiers II 0.
En France, la Déclaration des droits de l 'homme et du citoyen I I I prévoit que « le
but de toute association politique est la conservation des droits naturels et imprescriptibles
de l'homme. Ces droits sont la liberté, la propriété, la sûreté et la résistance à
l'oppression »I12. Il a été établi que le respect de la vie privée va de pair avec la notion de
liberté énoncée dans cette dispositionI I3.
107 L'article 8 de la Charte canadienne des droits et liberté, précitée, note 105, se lit ainsi: « Chacun a droit à
la protection contre les fouilles, les perquisitions ou les saisies abusives. » La Cour suprême a établi que le
droit à la vie privée est protégé par cette disposition dans l'arrêt R. c. Dyment, [1988] 2 R.C.S. 417.
108 Charte canadienne des droits et libertés, précitée, note 105, art. 32.
109 The Gazette (division Southam) c. Valiquette, [1997] RJ.Q. 30 (C.A.) et Torrito c. Fondation Lise T pour
le respect du droit à la vie et à la dignité des personnes lourdement handicapées, [1995] R.D.F. 429 (C.S.).
110 É. DELEURY et D. GOUBAU, op. cit., note 98, p. 187; Poupak BAHAMIN,« La génétique et la
protection de la vie privée: confrontation de la législation québécoise au concept du droit à la vie privée »,
(1995) 55 R. du B. 203,213; H. GUAY et B. M. KNOPPERS, loc. cit., note 57, p. 551.
III Déclaration des droits de l'homme et du citoyen du 26 aôut 1789, en ligne: <http://www.conseil-
constitutionnel.fr/textes/dl789.htm> (date d'accès: 15 juin 2004). La Constitution du 4 octobre 1958, en
ligne : <http://www.1egifrance.gouv.fr/htmllconstitution/constitution2.htm> (date d'accès: 15 juin 2004),
norme suprême du système juridique français, proclame directement et explicitement son attachement aux
droits qui sont énoncés dans ce texte fondamental.
112 Déclaration des droits de l'homme et du citoyen du 26 aôut 1789, précitée, note Ill, art. 2.
113 Cons. const. 18 janv. 1995, J.O. 21 janv. 1995, p. 1154; Cons. const. 23 juil. 1999, D. 2000. Somm. 265,
obs. Marino.
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L'article 9 du Code civil, d'application générale, prévoit que «chacun a droit au
respect de sa vie privée ». Il est reconnu que la vie privée comprend les informations
relatives à la santé1l4.
Récemment, la Loi no 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et
à la qualité du système de santél15 a consacré l'application du droit à la vie privée au
domaine de la santé en énonçant que « toute personne prise en charge par un professionnel,
un établissement, un réseau de santé ou tout autre organisme participant à la prévention et
aux soins a droit au respect de sa vie privée et du secret des informations la concernant»
116. Cette modification a été insérée au Code de la santé publique, qui a ainsi été marqué du
sceau des droits de la personne. Pour certains, cette consécration n'a eu pour conséquence
que l'inscription dans la loi d'un principe déjà largement reconnu et appliqué. Toutefois,
Carol Jonas est plutôt d'avis que cette introduction d'aspects essentiellement développés
par la jurisprudence a renforcé l'obligation de respecter le secretli7. De plus, plusieurs
situations concrètes sont considérées dans la nouvelle disposition. Finalement, le droit à la
vie privée et au respect du secret professionnel est également reconnu par la Loi no 78-17
du 6janvier 1978 relative à l'informatique, auxfichiers et aux libertés ll8 .
Bien que le droit à la vie privée s'applique clairement en ce qui a trait à la
communication des résultats de tests génétiques aux membres de la famille, il ne s'agit pas
du véhicule de protection privilégié en la matière, tant en France qu'au Québec. En France,
le débat sur la confidentialité des informations génétiques est entièrement concentré autour
du secret médical. Au Québec, le secret revêt également une grande importance, mais
114 Trib.gr. inst. Paris, 20 juin 1973, D. 1974.766, note Lindon; Trib.gr. inst. Paris, 29 janv. 1986, D.
1987.1.136, note Lindon et Amson.
115 Loi no 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, la. 5
mars 2002, p. 4118.
116 Art. L.lllO-4 al. 1 c.s.p.
II? Carol JONAS, « La Loi du 4 mars 2002 et la pratique médicale quotidienne: apports et incertitudes »,
(2002) 56 Médecine & Droit 1.
118 Loi no 78-17 du 6 janvier 1978 relative à l'informatique, auxjichiers et aux libertés, la. 7 janvier 1978,
art. 1.
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plusieurs lois régissent également l'accès aux renseignements personnels119. Ces lois
occupent une place importante dans la protection de la confidentialité et plusieurs des
exceptions à la confidentialité s'y retrouvent.
b) Le secret professionnel et la déontologie
Le secret médical, à la source, visait à protéger l'individu à l'égard de la société et
non pas des membres de la famille120, tout comme le droit à la vie privée. Certains textes
démontrent même une assimilation des droits de l'individu à ceux de sa famille, groupe
duquel il est indissociable et qui est directement affecté par la maladie de l'un des siens. À
titre d'illustration, la Cour de cassation a reconnu l'intérêt de la famille dans la protection
du secret en 1885 dans le cadre de la célèbre affaire Watelet l2l . En l'espèce, un médecin
avait démenti par la voie des journaux les accusations qui pesaient contre lui d'avoir
prodigué de mauvais soins à son patient, le peintre Bastien-Lepage. Il révélait du même
coup la nature de la maladie dont souffrait son patient, soit un cancer des testicules et non
pas la syphilis comme le laissaient entendre les mauvaises langues. La Cour de cassation a
exprimé ainsi le fondement du secret médical:
«Attendu qu'en imposant à certaines personnes sous une sanction pénale
l'obligation du secret, comme un devoir de leur état, le législateur a entendu
assurer la confiance qui s'impose dans l'exercice de certaines professions et
garantir le repos des familles qui peuvent être amenées à révéler leur secret par
. d fi" 122sUIte e cette con ance necessalre. »
Au-delà de la protection de l'intimité familiale, la Cour de cassation a mentionné
dans cet arrêt une des principales et des plus discutées finalités du secret, soit la
préservation de la relation de confiance.
119 Voir supra, pp. 46 et suivantes.
120 Claire MARLIAC-NÉGRIER, La protection des données nominatives informatiques en matière de
recherche médicale, 1. 1, Marseille, Presses Universitaires d'Aix, 2001, p. 170.
121 Crim, 19 déc. 1885, D. 1886.1.347.
122 Id. Cité dans Raymond VILLEY, Histoire du secret médical, coll. Médecine et Histoire, Paris, Éditions
Seghers, 1986, p. 175.
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Le secret professionnel constitue un principe majeur, car il garantit la confiance des
malades envers les médecins, qui est essentielle et inhérente à la relation thérapeutique123 .
Noël-Jean Mazen désigne cet aspect comme étant le fondement psychologique du secret l24 .
Louis Portes décrit ainsi l'importance que revêt le secret médical dans la pratique de la
médecine: « le secret professionnel est, en France du moins, la pierre angulaire de l'édifice
médical, et il doit le rester, parce qu'il n'y a pas de médecine sans confiance, de confiance
sans confidence et de confidence sans secret. »125 La Cour de cassation a énoncé dans
l'arrêt Decraene que l'obligation au respect du secret professionnel a été instaurée «pour
assurer la confiance nécessaire à l'existence de certaines professions, s'impose aux
médecins comme un devoir de leur état; elle est générale et absolue et il n'appartient à
personne de les en affranchir. »126 Cet arrêt s'inscrivait dans un courant absolutiste de la
valeur accordée au secret, qui refusait même toute valeur au consentement de la personne
concernée qui désirait par exemple se voir remettre un certificat médical destiné à un
tiers l27 . Le principe du caractère absolu du secret prévaut encore aujourd'hui, mais «on
peut opposer à cela que tous les principes d'intérêt général ne sont pas absolus, et que
l'ordre public lui-même n'est pas intangible: il varie en fonction des situations, des lieux et
des époques »128. Ainsi, l'application du secret médical est plus souple qu'autrefois.
123 « Le secret médical- Déontologie », dans Jean-Marie AUBY (dir.), Droit médical et hospitalier, Paris,
Litec, 1998; Noël-Jean MAZEN, Le secret professionnel des praticiens de la santé, Paris, Éditions Vigot,
1988, p. 19; S. NOOTENS, « La divulgation par le médecin de l'existence d'une maladie transmissible
sexuellement », (1991) 70 R. du B. Cano 517, 518; Pauline LESAGE-JARJOURA et Suzanne PHILIPS-
NOOTENS, Éléments de responsabilité civile médicale: le droit dans le quotidien de la médecine, 2e éd.,
Cowansville, Éditions Yvon Blais, 2001, p. 331.
124 N.-J. MAZEN, op. cit., note 123, p. 19.
125 Louis PORTES, À la recherche d'une éthique médicale, Paris, Presses universitaires de France, 1964, p.
153. L'auteur exprime également ainsi cette idée, p. 147: «hors du silence, pas de confiance; hors du secret,
pas de médecine ». Voir également Sylvie WELSH, Responsabilité du médecin, Paris, Éditions du Juris-
Classeur, 2003, nO 226, p. 148.
126 Crim. 8 mai 1947, D. 1948.109, note Gulphe; Crim. 5 juin 1985, D. 1988.106, note Fenaux; Crim. 8 avr.
1998, Bull. crim. 97-83.656.138.
127 Gérard MÉMETEAU, Traité de la responsabilité médicale, Les Études hospitalières, Bordeaux, 1996, no
246, p. 196.
128« Secret médical» dans Jean SARRUT et Lise MORlCANT-SARRUT (dir.), Dictionnaire Permanent
Bioéthique et Biotechnologies, vol. 1, Paris, Éditions législatives, 2279, 2286.
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En outre, le secret est institué tant dans l'intérêt général qui commande la confiance,
mais également dans l'intérêt des particuliers, du fait de la nécessité de faire des
confidences à certaines personnes de par la nature même de la profession qu'elles exercent.
Ainsi, le secret médical, en protégeant l'intimité de la personne, préserve également sa
santé129.
Au Québec, le Code de déontologie des médecins 130 mentionne également
l'importance de la relation de confiance entre le médecin et son patient, en termes
généraux l3l • Suzanne Philips-Nootens invoque que« la confiance dans le système de santé
et dans ses professionnels est le meilleur outil de prévention» en faisant référence à la lutte
contre une maladie infectieuse comme le Sida.132 L'opprobre rattaché au mode de
transmission de cette maladie en particulier, du moins au début de l'épidémie, constitue un
facteur non négligeable et fait de la confiance un élément d'autant plus important133 . Dans
une telle situation, le respect de la confidentialité ne bénéficie pas seulement à la personne
concernée, mais devient d'intérêt public. Selon Jean-Louis Baudouin, «il est donc
indispensable au sain exercice de la profession médicale que l'échange de confidences entre
le médecin et son client reste véritablement secret et que le conseiller médical ne puisse, ni
directement, ni par voie détournée, trahir la confiance placée en lui. »134 L'importance de la
129 Id., p. 2285.
130 R.Q., c. M-9, r. 4.1.
131 L'art. 18 du Code de déontologie des médecins se lit ainsi:
« Le médecin doit chercher à établir et à maintenir avec son patient une relation de confiance mutuelle et
s'abstenir d'exercer sa profession d'une façon impersonnelle. »
132 Suzanne PHILIPS-NOOTENS, « Le dépistage des porteurs hétérozygotes. À la recherche de critères de
légitimité: du discours éthique à la pratique », dans M.J. MÉLANÇON et R. GAGNÉ (dir.), op. cit., note 9,
p. 170. Voir également S. NOOTENS, « La divulgation par le médecin de l'existence d'une maladie
transmissible sexuellement », loc. cil., note 123, p. 527; Donald G. CASSWELL, « Disc10sure by a physician
of AIDS-related patient information: an ethical and legal dilemma », (1989) 68 R. du B. Cano 225,229,247;
Naziha BOUSSOUS-HAMANA, « Secret médical et exigences de santé publique - cas du sida », (2001) 5
Revue générale de droil médical 59, 60, 66; « Le secret médical- Déontologie », dans J.-M. AUBY (dir.), op.
cil., note 123, p. 19.
133 D. G. CASSWELL, loc. cil., note 132, pp. 247-248.
134 J.-L. BAUDOUIN, loc. cil., note 30, p. 495.
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relation de confiance demeure, même quand un médecin traite des patients provenant de la
même famille 135•
Toutefois, la préservation du secret comme élément nécessaire pour qu'un malade
consulte un médecin ne fait pas l'unanimité. Selon Noël-Jean Mazen :
« face à la maladie, le patient n'est pas totalement libre; poussé par la crainte et
la souffrance, il s'en remet en général au praticien et sa «régression»
psychologique est telle que le désir de secret passe au second plan. S'il peut
subsister des cas dans lesquels la menace d'une indiscrétion ou de ses
conséquences éventuelles écarteraient le patient du cabinet du médecin, ils ne
constituent ~u'une exception et le secret médical ne peut y trouver son
principe. »13
En matière de génétique, le secret professionnel acquière une nouvelle dimension.
En effet, le professionnel de la santé se retrouve en possession d'informations portant non
seulement sur son patient, mais également sur les membres de la famille de celui-ci.
Au Québec, le droit au secret professionnel constitue un droit fondamental garanti
par la Charte des droits et libertés de la personne, à l'instar du droit au respect de la vie
privée. L'article 9 de la Charte québécoise prévoit que:
« 9. Chacun a droit au respect du secret professionnel.
Toute personne tenue par la loi au secret professionnel et tout prêtre ou autre ministre
du culte ne peuvent, même en justice, divulguer les renseignements confidentiels qui
leur ont été révélés en raison de leur état ou profession, à moins qu'ils n'y soient
autorisés par celui qui leur a fait ces confidences ou par une disposition expresse de la
loi.
Le tribunal doit, d'office, assurer le respect du secret professionnel. »
135 H. GUAY et B. M. KNOPPERS, lac. cit., note 57, p. 578.
136 N.-J. MAZEN, op. cit., note 123.
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Ainsi, les professionnels tenus au secret doivent être spécifiquement désignés dans
la loi l37.
Toutefois, le droit au respect du secret professionnel n'est pas absolu, l'article 9.1
de la Charte québécoise prévoyant la possibilité de limiter ce droit en regard « du respect
des valeurs démocratiques, de l'ordre public et du bien-être général des citoyens du
Québec. La loi peut, à cet égard, en fixer la portée et en aménager l'exercice»138. Cette
disposition a été qualifiée de «clause soupape»139. Il est important de noter que les
atténuations aux droits énoncés dans la Charte québécoise doivent être prévues dans la loi.
Par ailleurs, la Loi médicale prévoit qu'« un médecin ne peut être contraint de
déclarer ce qui lui a été révélé à raison de son caractère professionnel »140. Il ne s'agit pas
d'une disposition consacrant le secret professionnel, mais visant plutôt à empêcher qu'un
médecin soit l'objet de coercition pour l'amener à divulguer des informations
confidentielles141. Le Code des professions142 institue les ordres professionnels et prévoit
l'adoption par ceux-ci de codes de déontologie comprenant notamment l'obligation par les
membres de ces entités de respecter le secret professionnel. Le Code de déontologie des
137 Selon l'art. 56 (3) de la Charte des droits et libertés de la personne « dans la Charte, le mot « loi» inclut
un règlement, un décret, une ordonnance ou un arrêté en conseil pris sous l'autorité d'une loi. »Ainsi, les
codes de déontologie professionnelle adoptés par les corporations professionnelles tel que l'exige l'art. 87 du
Code des professions, L.R.Q., c. C-26, tombent sous l'application de la Charte des droits et libertés de la
personne, puisqu'il s'agit de règlements. Voir à cet effet Léo DUCHARME, « Le secret médical et l'article 9
de la Charte des droits et libertés de la personne », (1984) 44 R. du B. 955,958.
138 Dans l'arrêt Aubry c. Vice-Versa, [1998] 1 R.C.S. 591, la Cour suprême a rappelé que les droits individuels
ne sont pas absolus et qu'en cas de conflit entre les intérêts de deux personnes, il y a lieu de pondérer les
droits en présence. En l'espèce, une photographie de la personne concernée a été publiée sans son
consentement dans une revue. Les droits à la vie privée et à la liberté d'expression se trouvant en opposition,
la Cour suprême a tranché en faveur de la personne dont la photographie a été publiée, son droit à l'image
étant considéré plus important que le droit de publier une photographie sans le consentement de l'intéressée.
La Cour suprême établit également que la pondération des droits en cause est une question de contexte et doit
viser l'atteinte de l'idéal démocratique.
139 É. DELEURY et D. GOUBAU, op. cit., note 98, p. 70.
140 Loi médicale, L.R.Q., c. M-9, art. 42.
141 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cit., note 123, p. 332.
142 Code des professions, précité, note 137.
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médecins143 prévoit l'obligation de préserver le secret professionnel. De plus, une
obligation supplémentaire incombe au médecin qui « doit prendre les moyens raisonnables
à l'égard des personnes qui collaborent avec lui pour que soit préservé le secret
professionnel »144. Cette disposition est entrée en vigueur en décembre 2002. L'ancien
Code de déontologie prévoyait à cet égard que «le médecin doit prendre les moyens
raisonnables à l'égard de ses employés et du personnel qui l'entoure pour que soit préservé
le secret professionnel »145.
Il nous apparaît que le nouveau Code de déontologie a élargi l'obligation qui pèse
sur le médecin. En effet, l'ancienne disposition référait au personnel entourant le médecin
dans sa pratique, alors que la nouvelle disposition vise en plus ses collaborateurs. Cette
modification est non négligeable, notamment dans le domaine de la génétique. En effet, le
médecin pourra collaborer avec d'autres médecins ou encore des chercheurs qui ne sont pas
nécessairement des médecins dans le cadre de la recherche en génétique ou même pour des
fins de diagnostic. Le médecin sera donc potentiellement imputable d'un bris du secret par
ces personnes. Il semble que le nouveau Code de déontologie a ainsi augmenté le fardeau
du médecin quant à sa responsabilité pour les actes de tiers, relativement au respect de la
confidentialité.
Par ailleurs, les infirmières et infirmiers sont également soumis au secret
professionnel146. Toutefois, il peut arriver qu'un professionnel ne soit pas régi par le Code
des professions. Cette situation se produit dans le cadre de la recherche en génétique, où
certains chercheurs, par exemple des biochimistes détenteurs d'un doctorat ne sont pas
143 Code de déontologie des médecins, précité, note 130, art. 20.
144 Id., art. 20 (3).
145 Art. 3.02. de l'ancien Code de déontologie des médecins.
146 Code de déontologie des infirmières et infirmiers, R.Q., c. 1-8, r. 4.1, art. 31 à 33. L'infirmière ou
l'infirmier peut tout comme le médecin être reconnu responsable des actes de tiers, l'art. 33 prévoyant qu'il
« doit prendre les moyens raisonnables afin de s'assurer que les personnes sous son autorité, sa supervision ou
son emploi ne divulguent des renseignements de nature confidentielle concernant le client. »
41
membres d'un ordre professionnel. Cela peut également être le cas pour le conseiller en
génétique, dont la profession n'est pas pour l'instant réglementée au Québec.
Néanmoins, le patient ou le sujet de recherche ne demeure pas sans protection,
puisqu'une panoplie de règles assurent la protection de la confidentialité des informations
personnelles, comme nous le verrons au point suivant. Il n'en demeure pas moins que le
secret professionnel se distingue des autres règles, puisque sa violation peut entraîner des
sanctions disciplinaires. La menace de telles peines a certainement un effet dissuasif
important.
En France, le secret professionnel est protégé à la fois par le Code pénal, par le
Code de la santé publique et par le Code de déontologie médicale.
Contrairement à la situation prévalant au Québec, les manquements au secret
professionnel sont sanctionnés en droit pénal en France. Dès 1810, le Code pénal a prévu la
sanction de la violation du secret. 147 Le secret médical a été institué tant dans l'intérêt privé
que dans l'intérêt public, notamment pour la «protection de la paix des familles »148. Le
respect absolu du secret a prévalu jusqu'à la fin du xrxe siècle. Une application aussi
stricte de la notion de secret a eu pour effet de paralyser notamment la lutte contre les
maladies infectieuses149. Dès 1893, une dérogation au secret professionnel a été permise
pour certaines maladies épidémiques.
Le Code pénal prévoit que:
« 226-13. La révélation d'une information à caractère secret par une personne
qui en est dépositaire soit par état ou par profession, soit en raison d'une
147 L'article 378 du Code pénal se lisait ainsi lors de son adoption en 1810 : « Les médecins, chirurgiens et
autres officiers de santé, ainsi que les pharmaciens, les sages-femmes et toutes autres personnes dépositaires,
par état ou par profession, ou par fonctions temporaires ou permanentes, des secrets qu'on leur confie, qui,
hors le cas où la loi les oblige à se porter dénonciateurs, auront révélé ces secrets seront punis d'un
emprisonnement d'un mois à six mois et d'une amende de 100 à 500 francs ».
148 R. VILLEY, op. cil., note 122, p. 62.
149 Id., p. 75.
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fonction ou d'une mission temporaire, est punie d'un an d'emprisonnement et
de 15000 euros d'amende. »
L'article 226-14 du Code pénal précise que «l'article 226-13 n'est pas applicable dans
les cas où la loi impose ou autorise la révélation du secret. » Pour qu'il y ait infraction au
Code pénal, la violation du secret doit être intentionnelleI50•
Il est intéressant de souligner que le Code pénal n'impose pas un devoir pour le
professionnel de la santé de respecter le secret I5I , contrairement au Code de déontologie
médicale152 et au Code de la santé publique. Il se limite à la description de comportements
pouvant donner lieu à des sanctions d'ordre pénal. 153 Il permet toutefois la protection du
secret professionnel de par sa nature répressive et dans les faits, la jurisprudence a
clairement assimilé le délit de violation du secret à un devoir de se taire I54 •
Le Code de la santé publique adopte une approche beaucoup plus pragmatique du
secret médical 155. C'est dans le cadre de la Loi no 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et à la qualité du système de santé I56 que le secret médical y a été
consacré comme un droit du patient par l'ajout de l'article suivant:
«L. 1110-4. Toute personne prise en charge par un professionnel, un
établissement, un réseau de santé ou tout autre organisme participant à la
prévention et aux soins a droit au respect de sa vie privée et du secret des
informations la concernant.
(...) »
150 L'art. 121-3 C.p. prévoit qu' « il n'y a point de crime ou de délit sans intention de le commettre ».
151 « Secret médical» dans J. SARRUT et L. MORICANT-SARRUT (dir.), op. cil., note 128, p. 2284;
Dominique THOUVENIN, Le secret médical et l'information du malade, Lyon, Presses universitaires de
Lyon, 1982,p. 11.
152 La dernière version a été adoptée par le Décret no 95-1000 du 6 septembre 1995 portant Code de
déontologie médicale, en ligne : <http://www.web.ordre.medecin.fr/deonto/decret/codedeont.pdf> (date
d'accès: 15 août 2004).
153 « Le secret médical- Déontologie », dans Jean-Marie AUBY (dir.), op. cit., note 123, p. 4.
154 « Secret médical» dans J. SARRUT et L. MORICANT-SARRUT (dir.), op. cil., note 128, p. 2287.
155 Id., p. 2284.
156 Précitée, note 115.
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Par ailleurs, le législateur français a créé la profession de conseiller en génétique
dans le cadre de la Loi no 2004-806 du 9 août 2004 relative à la politique de santé
publique157. Le Code de la santé publique définit ainsi le rôle confié au conseiller en
génétique:
«L. 1132-1. Le conseiller en génétique, sur prescription médicale et sous la
responsabilité d'un médecin qualifié en génétique, participe au sein d'une
équipe pluridisciplinaire:
1° A la délivrance des informations et conseils aux personnes et à leurs familles
susceptibles de faire l'objet ou ayant fait l'objet d'un examen des
caractéristiques génétiques à des fins médicales défini à l'article L. 1131-1, ou
d'une analyse aux fins du diagnostic prénatal défini à l'article L. 2131-1 ;
2° A la prise en charge médico-sociale, psychologique et au suivi des personnes
pour lesquelles cet examen ou cette analyse est préconisé ou réalisé. La
profession de conseiller en génétique est exercée dans les établissements de
santé publics et privés participant au service public hospitalier autorisés à
pratiquer des examens des caractéristiques génétiques à des fins médicales ou
des activités de diagnostic prénatal, ainsi que dans les centres
pluridisciplinaires de diagnostic prénatal. »
Le Code de la santé publique prévoit spécifiquement que le conseiller en génétique
est astreint au secret professionnel :
«L. 1133-7. Les conseillers en génétique et les étudiants se préparant à la
profession sont tenus au secret professionnel dans les conditions et sous les
peines énoncées aux articles 226-13 et 226-14 du code pénal. »
L'adoption d'une disposition spécifiquement applicable au conseiller en génétique
dénote du statut particulièrement sensible et exceptionnel qui est conféré aux informations
génétiques. En effet, un tel article peut sembler superflu, compte tenu de l'applicabilité
manifeste de l'article 226-13 du Code pénal au conseiller en génétique, de par la nature
même de ses fonctions.
157 Précitée, note 31, art. 111.
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Outre le Code pénal et le Code de la santé publique, le secret médical constitue
également une obligation émanant de la déontologie. Selon Raymond Villey, la déontologie
se situe aux confins de la morale et du droit158• Ainsi, les règles déontologiques ne peuvent
être en contradiction ni avec la loi, ni avec la morale159. Le secret médical a constitué une
obligation déontologique bien avant de devenir une obligation juridiquel60. Le Code de
déontologie médicale contient des dispositions sur le secret professionnel, lesquelles se
retrouvent dans le chapitre portant sur les devoirs généraux du médecin et non dans celui
portant sur les devoirs envers le patient. Cela est significatif, en ce que le secret a une
portée plus large qu'une simple convention entre particuliers l61 . Le premier Code de
déontologie médicale a été adopté en 1941 et a affirmé le caractère absolu du secret
professionnel. Il a depuis été modifié à plusieurs reprises. Le Code de déontologie médicale
prévoit que:
« 4. Le secret professionnel, institué dans l'intérêt des patients, s'impose à tout
médecin dans les conditions établies par la loi.
Le secret couvre tout ce qui est venu à la connaissance du médecin dans
l'exercice de sa profession, c'est-à-dire non seulement ce qui lui a été confié,
mais aussi ce qu'il a vu, entendu ou compris. »
Le médecin a également la responsabilité de «veiller à ce que les personnes qUI
l'assistent dans son exercice soient instruites de leurs obligations en matière de secret
professionnel et s'y conforment »162. Il est à noter que le conseiller en génétique exerce
sous la responsabilité d'un médecin qualifié en génétique »163.
Le Code de déontologie médicale ne prévoit aucune dérogation au secret médical, pas
même avec le consentement du patient. Raymond Villey en déduit qu'une telle exception
158 R. Villey, op. cit., note 122, p. 122.
159 Id., p. 123.
160 N.-J. MAZEN, op. cil., note 123, p. 23; « Le secret médica1- Déontologie », dans Jean-Marie AUBY
(dir.), op. cit., note 123, p. 2.
161 R. VILLEY, op. cil., note 122, p. 131.
162 Code de déontologie médicale, art. 72 al. 1.
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n'est pas admisel64 . L'auteur nuance toutefois son propos en soulignant que l'obligation du
médecin ne doit pas être poussée jusqu'à l'absurde et qu'il ne refusera pas des explications
sur le diagnostic et le pronostic aux proches d'un malade, à moins que celui-ci ne s'y
oppose. Il ajoute que dans tous les cas, même si le médecin est «libéré du secret », il n'est
pas obligé de parler et demeure maître des informations qu'il divulguel65 . Au Québec, Jean-
Louis Baudouin souligne que la possibilité de renoncer au secret par le patient peut avoir
pour effet de donner lieu à une présomption jouant contre lui dans les cas de refus de
renoncer au secret l66 .
Ainsi, le secret professionnel est constitué différemment au Québec et en France. Au
Québec, les professionnels astreints au secret sont spécifiquement désignés dans la loi. Par
exemple, le médecin sera expressément désigné comme devant respecter le secret. Par
contre, certains professionnels de la santé ne relèvent pas d'un ordre professionnel et ne
sont pas soumis à l'exigence de respecter le secret. Ainsi, au Québec, certains
professionnels responsables détenant des informations génétiques ne seront pas obligés de
respecter le secret professionnel. Toutefois, ils doivent tout de même respecter la
confidentialité de ces informations, puisque qu'ils sont liés par les lois d'application
générale sur la confidentialité, de même que par le devoir de respecter la vie privée. Ainsi,
la confidentialité de l'information génétique sera protégée sous différents angles.
Il demeure que l'obligation de respecter le secret professionnel semble à prime abord
plus contraignante, puisque le professionnel qui y est tenu est redevable de ses
comportements envers son ordre professionnel, qui est l'instance ayant un droit de regard
sur son permis de pratique et qui peut sanctionner un manquement au secret. La possibilité
d'une telle sanction semble davantage dissuasive que des concepts plus diffus et généraux
163 Art. 1132-1 c.s.p.
164 R. VILLEY, op. cit., note 122, p. 135.
165 Id., pp. 136-137.
166 J.-L. BAUDOUIN, loc. cit., note 30, pp. 506-507. Voir également Patrick LOIRET, La théorie du secret
médical, Paris, Masson, 1988, p. 105.
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comme le droit à la vie privée par exemple. De plus, en France, la violation du secret est
sanctionnée par le Code pénal, ce qui dénote de la gravité qui découle d'une telle
infraction.
Par ailleurs, en France, le secret professionnel est relié à l'information à caractère
secret et non au professionnel qui en dispose. L'application du secret est par conséquent
beaucoup plus large qu'au Québec. Toutes les personnes ayant en mains de l'information
génétique seront donc astreintes au secret.
c) La confidentialité et l'accès à l'information
Au Québec, la Charte des droits et libertés de la personne consacre le droit à
l'information à titre de droit fondamental l67 . Par ailleurs, il existe trois lois d'importance
prévoyant la protection des renseignements confidentiels de manière générale au Québec.
Les organismes publics et privés sont régis par des lois différentes. Au niveau du secteur
public, la Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des
renseignements personnels l68 s'applique aux données personnelles, alors que le secteur
privé est couvert par la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur
privé. l69 De plus, la Loi sur les services de santé et les services sociaux l70 assure
spécifiquement la protection de la confidentialité des dossiers détenus par les centres
hospitaliers, qu'il s'agisse des dossiers cliniques ou des dossiers de recherchel7l .
Le législateur français a reconnu incidemment le besoin de protection accrue de
l'information génétique par rapport aux autres informations sur la santé pour une première
167 Charte des droits et libertés de la personne, art. 44. :
«Toute personne a droit à l'information, dans la mesure prévue par la loi. »
168 L.R.Q., c. A-2.I.
169 L.R.Q., c. P-39.I.
170 L.R.Q., c. 8-4.2.
171 Id., art. 19. Dans l'arrêt Michaud c. Gomez, REJB 2001-27180 (C.A.), la Cour d'appel a déterminé que le
sujet de recherche constitue un usager au sens de la Loi sur les services de santé et les services sociaux. Il est
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fois lors de la promulgation en 1994 des lois de bioéthique172, en précisant que la réalisation
des examens des caractéristiques génétiques d'une personne ne peut avoir lieu qu'à des fins
médicales ou de recherche scientifique. 173
En 2000, un décret en Conseil d'État est venu préciser les conditions de réalisation
des examens des caractéristiques génétiques. 174 L Code de la santé publique et prévoit
notamment que:
« Lorsque l'examen requiert d'étudier les caractéristiques génétiques d'un ou
plusieurs membres de la famille, il appartient à la personne concernée, sur les
conseils du médecin prescripteur, d'obtenir le consentement de chacun d'entre
eux. »175
En ce qui a trait à la communication des résultats, le Décret prévoit que:
« Le médecin prescripteur ne doit communiquer les résultats de l'examen des
caractéristiques génétiques qu'à la personne concernée, ou à celle titulaire de
l'autorité parentale s'il s'agit d'un mineur sous réserve des dispositions de
l'article L. 1111-5, et à son représentant légal s'il s'agit d'un majeur sous
tutelle. »176
Ainsi, bien que le Code de la santé publique reconnaisse le caractère familial de
l'examen des caractéristiques génétiques, il ne crée pas d'exception au secret professionnel
en faveur des membres de la famille. Une exception a toutefois été relevée concernant le
mineur ou le majeur inapte et sera abordée plus loin177.
par conséquent possible d'en conclure que le sujet de recherche bénéficie de la protection de la confidentialité
accordée par cette loi au dossier de l'usager.
172 Précitées, note 29.
173 Art. 16-10 C.c.
174 Décret no 2000-570 du 23 juin 2000 fIXant les conditions de prescription et de réalisation des examens des
caractéristiques génétiques d'une personne et de son identification par empreintes génétiques à desfins
médicales et modifiant le code de la santé publique, précité, note 66.
175 Art. R. 1131-5, al. 4 C.s.p.
176 Art. R. 1131-14 al. 2 C.s.p.
177 Voir infra, pp. 48 et suivantes.
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H) Les exceptions: l'accès à l'information génétique
Bien que la confidentialité de l'infonnation génétique constitue la règle, il existe des
exceptions spécifiquement prévues par la législation. Au Québec, les renseignements
personnels protégés par le droit à la vie privée et à la confidentialité ne peuvent être
communiqués à des tiers qu'avec le consentement de la personne ou l'autorisation de la
loi178 . En France, le secret médical ne peut être levé que dans les cas prévus par la loi179.
Les différentes dérogations à la confidentialité seront examinées. Il sera d'abord fait
état du consentement de la personne (a) et ensuite des exceptions qui sont spécifiquement
prévues dans la loi (b) à l'égard des membres de la famille.
a) Le consentement de la personne à la divulgation
Au Québec, la personne concernée peut relever le professionnel de la santé de son
obligation de confidentialité ou de secret professionnel. Dans l'arrêt La Métropolitaine,
compagnie d'assurance-vie c. Frenette l80, la Cour suprême a en effet reconnu que «le droit
du patient à la confidentialité de ses dossiers médicaux est un droit relatif auquel il peut
renoncer sans réserve quant à la portée et au moment de cette renonciation»181.
Dans certains cas, la demande peut émaner d'un tiers. Avec le consentement de la
personne concernée, le professionnel peut décider de divulguer les infonnations en
178 Art. 37 C.c.Q.; Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé, précitée, note
169, art. 13; Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements
personnels, précitée, note 168, art. 53 et 59; Loi sur les services de santé et les services sociaux, précitée, note
170, art. 19.
179 Art. 226-14 c.p.
180 [1992] 1 R.C.S. 647. Dans cette affaire, l'assuré avait autorisé la compagnie d'assurance à avoir accès à
ses dossiers médicaux. La Cour suprême a reconnu que l'autorisation était valable tant pour les dossiers
présents au moment de l'autorisation que pour les dossiers futurs. L'hôpital a refusé de communiquer les
dossiers en question. La Cour suprême a donné raison à la compagnie d'assurance et a ordonné à l'hôpital de
communiquer les dossiers médicaux.
181 Id., p. 695.
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question. Toutefois, en ce qui a trait au secret professionnel, la divulgation constitue un
privilège et non un devoir du professionnel.
Dans les cas où la communication d'une infonnation n'est pas demandée par un
membre de la famille, la question se pose quant à l'opportunité pour le professionnel de
communiquer avec cette personne, même si l'individu concerné a consenti à cette
communication. Il y a alors lieu de se demander quelle attitude le professionnel devra
adopter quant à la divulgation de cette infonnation non sollicitée182. Cette problématique
sera envisagée davantage dans le chapitre 2 en ce qui a trait au droit de ne pas savoir183 .
En France, les seules atténuations au caractère absolu du secret sont prévues dans la
loi, en vertu de l'article 226-14 du Code pénal. Or, le consentement de la personne ne
constituait jusqu'à tout récemment pas une exception prévue dans la loi. Puisque le bris du
secret est une infraction pénale, la victime ne peut y renoncerl84 . Bien que le secret médical
soit devenu un droit de la personne depuis la Loi no 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et à la qualité du système de santé l85 , une dérogation légale semble
demeurer nécessaire pour qu'une divulgation par le médecin avec le consentement de la
personne intéressée soit valide. Toutefois, dans la cause Mitterand, bien connue sous le
nom de l'affaire « du grand secret », le tribunal a énoncé que le secret ne peut être levé sans
l'autorisation expresse de la personne concernée. Cette décision laisse entendre qu'une telle
exception est valide, bien que non prévue par la loi. Elle va dans le sens de l'atténuation du
caractère absolu du secret. Il semble qu'un certain laxisme prévaut en la matière.
182 Cette question est soulevée, sans toutefois qu'une réponse y soit apportée dans CONSEIL DE LA SANTÉ
ET DU BIEN-ÊTRE, précité, note 49, p. 14.
183 Infra, pp. 98 et suivantes.
184 « L'apport de la loi sur le droit des malades en matière de secret médical », bulletin 112, mars 2002, p.
7302 dans J. SARRUT et L. MORICANT-SARRUT (dir.), op. cit., note 128.
185 Précitée, note 115.
50
Cet assouplissement s'est accentué avec l'adoption récente de la Loi nO 2004-800 du
6 août 2004 relative à la bioéthique I86, prévoyant la communication et l'accès à des
renseignements génétiques aux membres de la famille avec le consentement de la personne
concernée. L'autorisation de la personne est limitativement reconnue depuis lors. Le nouvel
article L. 1131-1 C.s.p. se lit ainsi:
« (...) En cas de diagnostic d'une anomalie génétique grave posé lors de
l'examen des caractéristiques génétiques d'une personne, le médecin informe la
personne ou son représentant légal des risques que son silence ferait courir aux
membres de sa famille potentiellement concernés dès lors que des mesures de
prévention ou de soins peuvent être proposées à ceux-ci. L'information
communiquée est résumée dans un document signé et remis par le médecin à la
personne concernée, qui atteste de cette remise. Dans ce cas, l'obligation
d'information à la charge du médecin réside dans la délivrance de ce document
à la personne ou à son représentant légal.
La personne concernée, ou son représentant légal, peut choisir d'informer sa
famille par la procédure de l'information médicale à caractère familial. Elle
indique alors au médecin le nom et l'adresse des membres de sa famille dont
elle dispose en précisant le lien de parenté qui les unit. Ces informations sont
transmises par le médecin à l'Agence de la biomédecine qui informe, par
l'intermédiaire d'un médecin, lesdits membres de l'existence d'une information
médicale à caractère familial susceptible de les concerner et des modalités leur
permettant d'y accéder. Les modalités de recueil, de transmission, de
conservation et d'accès à ces informations sont précisées par un décret en
Conseil d'État, pris après avis de la Commission nationale de l'informatique et
des libertés.
Le fait pour le patient de ne pas transmettre l'information relative à son
anomalie génétique dans les conditions prévues au troisième alinéa ne peut
servir de fondement à une action en responsabilité à son encontre. »
Cette disposition est tout à fait innovatrice. Il convient de s'attarder sur les
discussions ayant précédé son adoption afin de bien en comprendre les finalités. Les débats
de l'Assemblée nationale et du Sénat ont d'abord porté sur l'opportunité de conférer une
responsabilité à la personne qui refuse d'aviser les membres de sa famille d'une anomalie
186 Précitée, note 28.
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génétique grave pour laquelle des mesures de soms ou de prévention peuvent être
proposées. Une exception au secret médical n'a pas été envisagée comme une solution
possible. Le législateur a décidé que faire peser une responsabilité autre que morale sur le
patient n'était pas susceptible de répondre adéquatement à la problématique de la
communication d'informations génétiques importantes à la famille. Cette décision du
législateur n'est toutefois pas étrangère à l'importance qui est accordée au secret médical en
France. En effet, une obligation de prévenir les membres de sa famille aurait pour
conséquence de restreindre considérablement le droit au secret médical. Le législateur a
refusé de s'engager dans cette voie, mais cette proposition de modification a fait l'objet de
nombreux débats avant d'être finalement rejetée.
La commission des Affaires sociales, dans un rapport remis au Sénat en juin 2004187,
a fait remarquer que le texte de loi proposé limitait la responsabilité du médecin à la remise
d'un document explicatif à son patient. La commission s'est demandée si l'autorisation de
lever le secret médical résoudrait le problème, question à laquelle elle a répondu par la
négative. Elle a retenu que « le médecin peut difficilement se trouver en mesure d'avertir
lui-même l'ensemble des personnes concernées, notamment en cas de réticences du patient
à lui communiquer leurs différentes identités »188. Cette difficulté pratique doit en effet être
prise en compte dans une réflexion visant à conférer une responsabilité ou une discrétion
aux professionnels de la santé quant à la communication de l'information génétique aux
membres de la famille. À quoi sert-il d'adopter des dispositions législatives qui ne peuvent
être appliquées avec succès? Comme le fait remarquer Francis Giraud, les lois de
187 COMMISSION DES AFFAIRES SOCIALES, Rapportfait au nom de la commission des Affaires sociales
sur le projet de loi, adopté avec modifications par l'Assemblée nationale en deuxième lecture, relatifà la
bioéthique, no 333, déposé au Sénat le 3 juin 2004, en ligne: <http://www.senat.fr/rap/103-333/103-3331.pdf>
(date d'accès: 23 août 2004).
188 Id., p. 20.
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bioéthique revêtent un caractère particulier en ce qu'elles « sont, par leur objet, à la fois des
lois de principe et des lois de pratique »189.
Un avis du Comité consultatif national d'éthique a été requis relativement à la
problématique. Dans l'Avis no 76 - À propos de l'obligation d'information génétique
familiale en cas de nécessité médicale l9o, le Comité a rejeté cette proposition d'ajout dans
la loi. Le Comité a plus spécifiquement été saisi de la question suivante, à savoir:
«l'opportunité d'inscrire dans la loi l'obligation pour une personne d'informer
son entourage familial si a été découverte chez elle une prédisposition ou
l'existence d'une maladie génétique grave pouvant faire l'objet pour les autres
membres de sa famille, d'un traitement et/ou d'une prévention efficaces. Cette
obligation légale concernerait aussi les médecins qui n'auraient pas délivré
cette information à vocation familiale. En cas de défaillance ou de néffligence,
ils pourraient être, comme les personnes, l'objet de sanction pénale. »19
Le Comité note que si certains tests génétiques permettent d'établir un diagnostic, ils
sont dans la majorité des cas de nature prédictive. Il reconnaît d'emblée que peu importent
les incertitudes découlant des tests génétiques, leurs résultats intéressent non seulement la
personne concernée, mais également les membres de sa famille. Il précise que les tests
génétiques ne constituent pas la seule façon de déterminer un risque génétique. Par
exemple, un test de cholestérol peut être signifiant quant à un risque pour les autres
membres de la famille. Des conséquences juridiques pourraient donc découler de ce simple
test. Ensuite, le droit de ne pas savoir de la personne a toujours été un élément important
compte tenu notamment des impacts psychologiques reliés aux résultats d'examens
génétiques. Il peut être humiliant, voire culpabilisant pour un individu d'apprendre qu'il est
porteur d'un gène délétère. Jusqu'à maintenant, la solution préconisée a été à l'effet qu'il
appartient à la personne concernée d'aviser les membres de sa famille de la présence d'une
189 Id., p. 58.
190 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, .À propos de l'obligation d'information génétique familiale en cas de nécessité médicale, Avis no 76,
2003, en ligne: <http://www.ccne-ethique.fr/francais/pdf/avis076.pdf> (date d'accès: 30 juin 2004).
191 Id., p. 2.
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mutation génétique, «dans sa liberté de conscience ». De toute façon, le médecin ne peut
connaître l'identité des membres de la famille que par le biais de la personne testée et ne
peut donc communiquer l'information qu'avec la collaboration de son patient. Le Comité
rappelle également l'importance du maintien de la relation de confiance entre le médecin et
son patient. Après avoir identifié les différents enjeux familiaux que posent l'information
génétique, le Comité en vient à se poser la question suivante: «les données génétiques
peuvent-elles, au nom de l'intérêt familial, être assimilées à des «informations à
déclaration obligatoire »? »192 Le Comité penche en faveur du maintien du secret dans les
cas où le médecin est confronté à un conflit de conscience dans les cas où la maladie
concernée n'offre pas de possibilité de traitement. Le questionnement devient plus
problématique lorsqu'un traitement ou une mesure de prévention est envisageable. Le
Comité se prononce ainsi sur cette difficile question:
« Il peut se rencontrer des situations de négligence, de doute d'un homme (ou
de sa femme) sur la réalité biologique de la paternité, et même de conflit
familial majeur, de situation psychiatrique, voire de sentiment bien ambivalent
de «ne pas sombrer seul ». Ces situations semblent cependant suffisamment
rares pour qu'à la notion de test génétique ne s'attache pas immédiatement une
notion de divulgation. Le danger serait alors que la rupture du climat de
confiance, reposant sur le respect du secret médical, ne dissuade des personnes
incertaines de leur statut génétique de consulter les spécialistes.
Au contraire, la préservation d'un dialogue singulier confiant donnera au
médecin les meilleures chances de convaincre son patient de la nécessité
d'informer ses collatéraux du risque génétique qu'ils pourraient encourir. Il est
ainsi loin d'être évident qu'une disposition légale de «déclaration obligatoire»
des gènes à risque aboutisse vraiment au but recherché, c'est-à-dire à
l'amélioration de la prévention du risque génétique chez les collatéraux. »193
Au cœur de la position du Comité consultatif national d'éthique se retrouve la
fondamentale relation de confiance entre le patient et son médecin et la nécessité du
dialogue qui lui est sous-jacent. Le Comité rappelle qu'il s'est toujours prononcé en faveur
192 Id., p. 6.
193 Id., p. 8.
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du maintien du secret médical, même en ce qui a trait à une maladie infectieuse aussi grave
que le VIH. Reconnaissant qu'il y a pour le médecin un conflit de valeurs majeur, il
privilégie en bout de ligne la confiance et la persuasion comme moteurs d'une prévention
optimalel94 . L'obligation du médecin serait de mettre tout en œuvre pour convaincre son
patient de transmettre les informations cruciales aux membres de sa famille, notamment par
la remise d'« un document précisant les risques liés à l'anomalie génétique détectée et les
moyens possibles de les minimiser »195. Le Comité rejette donc la proposition de
modification législative, terminant son avis sur cette note:
« La tentation de légiférer à partir de situations porteuses d'une lourde charge
émotionnelle en invoquant les acquisitions du progrès scientifique est toujours
forte. Le risque est que le recours à la loi suscite un déséquilibre, faisant une
place excessive à quelques situations exceptionnelles, individuelles sensibles au
détriment du respect des personnes. »196
Le législateur a cependant adopté une disposition législative spécifiquement
applicable à la situation, mais ne portant toutefois pas atteinte au secret professionnel et ne
retenant pas la responsabilité des personnes impliquées en ce qui a trait à la non-divulgation
aux membres de la famille. L'article L. 1131-1 du Code de la santé publique instaure une
procédure d'accès à l'information médicale à caractère familial. Il ne précise pas quels
membres de la famille peuvent avoir accès à cette information, outre qu'il mentionne les
«membres de la famille potentiellement concernés »197. Il semblerait que les personnes qui
sont biologiquement liées entre elles soient visées par cette dispositionl98 . Les personnes
194 Cette opinion est partagée. Voir Mélina DOUCHY-OUDOT, « Prédisposition ou existence d'une maladie
génétique grave: faut-il informer la famille? », D.2004.528
195 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, À propos de l'obligation d'information génétiquefamiliale en cas de nécessité médicale, précité,
note 190, p. 10.
196 Id., p. 13.
197 Art. L. 1131-1 al. 3. c.s.p.
198 COMMISSION DES AFFAIRES SOCIALES, Rapportfait au nom de la commission des Affaires sociales
sur le projet de loi, adopté avec modifications par l'Assemblée nationale en deuxième lecture, relatifà la
bioéthique, précité, note 187, p. 79.
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potentiellement concernées incluent donc en principe tant la famille immédiate que la
famille éloignée.
Par ailleurs, l'Agence de la biomédecine, constituée dans la même loi, est
responsable de «recueillir, conserver et transmettre» cette information\99. La création de
cette instance est apparue nécessaire dans le cadre des travaux législatifs, longs et
laborieux, ayant préludé à l'adoption de la loi. Cette agence «est compétente dans les
domaines de la greffe, de la reproduction, de l'embryologie et de la génétique
humaines »200. Son mandat se veut d'une portée très générale en ce qui a trait à ces
domaines de la bioéthique et elle gère d'ailleurs d'autres fichiers de données personnelles.
Ce n'est qu'à la fin du processus législatif qu'il a été décidé que l'Agence de la
biomédecine gèrerait l'information à caractère familial, après que la possibilité de conférer
une responsabilité à la personne concernée relativement à la divulgation de l'information
aux membres de sa famille ou encore au médecin ait été écartée.
Il importe de souligner que la procédure de l'information médicale à caractère
familial ne peut être utilisée que lorsque deux conditions précises sont présentes, soit 1) en
cas de diagnostic d'une anomalie génétique grave posé lors de l'examen des
caractéristiques génétiques d'une personne et 2) lorsque des mesures de prévention ou de
. ~ , b diCo '11 20\soms peuvent etre proposes aux mem res e a lam! e .
La loi est muette quant à la signification du concept d'anomalie génétique grave.
Cette décision de ne pas définir le terme « grave» est justifiée. Une vaste enquête menée en
Amérique et en Europe auprès de professionnels oeuvrant en génétique a révélé que la
majorité d'entre eux sont d'avis que les termes « sérieux» ou « grave» ne devraient pas
être définis et ce pour les raisons suivantes:
199 Art. L. 1418-1 al. 2 (9) C.s.p.
200 Art. L. 1418-1 al. 2 C.s.p.
201 Art. L. 1131-1 al. 3 C.s.p.
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« 1) genetic disorders may vary in their expression in different individuals,
even in the same family; 2) individuals and families may perceive disorders
differently; 3) professional or legal definitions might be unfair to sorne cultures,
religions or ethnic groups; 4) definitions, once made, tend to be inflexible, even
'f 2021 new treatment appear. »
Cette enquête révèle également que les tentatives de définir la notion de gravité
s'effectuent surtout dans le cadre du débat sur l'accessibilité aux services génétiques. La
gravité demeure une question de jugement, celui du patient et de son médecin, le patient
devant demeurer maître de prendre la décision finale203 . Il s'agit donc d'une notion
subjective, dont l'appréciation varie énormément d'une personne à l'autre204.
Toutefois, le membre de la famille qui pourrait avoir accès à l'information dont il
est fait état dans l'article L. 1131-1 du Code de la santé publique ne participe pas au débat
sur la gravité de l'anomalie génétique, bien qu'il soit la personne concernée par la
communication de l'information. Dans le cadre de l'application de cette disposition,
l'appréciation du caractère de gravité repose entièrement sur le médecin.
Par ailleurs, Astrid Marais s'est demandé pourquoi l'obligation de conseil du
médecin se limiterait aux anomalies génétiques graves205 . Il est certain que cela s'explique
par la volonté du législateur de limiter l'exception aux cas empreints d'une certaine gravité.
Cette modification législative avait pour but d'imposer la solidarité dans les cas où elle
n'était pas spontanée, soit 2 à 3 % des cas206. Quoi qu'il en soit il apparaît difficile de
202 Dorothy C. WERTZ, et Bartha Maria KNOPPERS, « Serious Genetic Disorders : Can or Should They Be
Defined? », (2002) 108 Am. J. Med. Gen. 29,34. L'étude est basée sur les réponses de 1264 professionnels
provenant de 41 pays.
203 Id., 35.
204 Id.




qualifier la gravité d'une maladie, cela constituant essentiellement une question de
perception, variant d'une personne à une autre207 .
Par ailleurs, le mécanisme d'accès a pour finalité de fournir une solution de
remplacement à la personne qui, bien que désirant aviser les membres de sa famille des
risques qui les guettent, désire préserver son droit à la confidentialité. Par conséquent, cette
procédure ne donne pas accès à des informations permettant d'identifier la personne de qui
elles proviennent. Il est important de distinguer les cas qui permettent de passer outre à la
confidentialité de ceux qui permettent l'accès à certains renseignements tout en préservant
la confidentialité.
b) L'autorisation de la loi
Il Y a de nombreuses exceptions législatives au pnnClpe de la confidentialité.
Toutefois, seules celles intéressant les membres de la famille dans le contexte de la
génétique seront abordées. Ces dérogations existent dans l'intérêt de la personne qui se
soumet à un test génétique (i) ou dans celui d'un autre membre de la famille (ii). Nous
analyserons le cas des mineurs et des adultes incapables (l), de la personne décédée (2), de
l'enfant adopté ou né de la procréation médicalement assistée (3) et finalement du conjoint
(4).
207 Marie-Louise BRIARD, « Un test génétique prédictif, pour quel objectif? » dans ASSISTANCE
PUBLIQUE, HÔPITAUX DE PARIS (éd.), op. cit., note 37, p. 18.
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i) Dans l'intérêt de la personne concernée
En France, la révélation d'infonnations dans l'intérêt du patient est maintenant
généralement admise. Cette infonnation sera généralement communiquée à l'entourage de
la personne et partagée avec l'équipe médicale concernée. Le Code de déontologie
médicale prévoit à son article 35 qu' (<un pronostic fatal ne doit être révélé qu'avec
circonspection, mais les proches doivent en être prévenus, sauf exception ou si le malade a
préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit être faite. »
Ainsi, il a été décidé qu'un psychiatre devait discuter avec la famille d'un patient suicidaire
relativement à ses droits de sortie du lieu où il recevait des soins208. Par contre, «un
pronostic fatal, mais à long tenne (génétique), ne semble plus correspondre à la définition
de l'article 35 qui exige une certaine proximité de l'échéance mortelle »209. Le Code de la
santé publique a récemment été modifié et prévoit désonnais que:
«L. 1110-4 al. 6 En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical
ne s'oppose pas à ce que la famille, les proches de la personne malade ou la
personne de confiance définie à l'article L. 1111-6 reçoivent les infonnations
nécessaires destinées à leur pennettre d'apporter un soutien direct à celle-ci,
sauf opposition de sa part. »
Dans tous les cas, il est important de noter que la divulgation d'un pronostic fatal ne
sera possible que dans l'intérêt de la personne malade et aucunement dans celui de ses
proches et que la divulgation n'aura pas lieu en cas d'opposition de sa part. Cette
disposition implique toutefois que l'autorisation de la personne concernée n'est pas requise,
puisqu'une absence d'opposition suffit.
208 Civ. 1re, 10 juin 1997, Gaz. Pal. 1997.63, note Jonas.
209 Annick DORSNER-DOLIVET, «La divulgation des résultats des tests génétiques» (2002) 8 Revue
générale de droit médical 47, 49.
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Au Québec, le Code de déontologie des médecins prévoit que« le médecin, aux fins
de préserver le secret professionnel: [... ] ne peut révéler à l'entourage du patient un
pronostic grave ou fatal si celui-ci le lui interdit »210.
ii) Dans l'intérêt d'un autre membre de la famille
1) Les mineurs et les majeurs inaptes
Le bien-fondé de l'exécution de tests génétiques sur des mineurs a été
abondamment discuté.
À la différence des tests génétiques effectués sur un majeur apte, les titulaires de
l'autorité parentale sont nécessairement impliqués dans la prise de décision de soumettre le
mineur à un examen génétique. Victor Courtecuisse note qu'une importante réflexion doit
avoir lieu préalablement à l'examen génétique d'une personne mineure. Il soulève les
questions suivantes:
«Quelle est la maladie redoutée? Quels sont ses caractères principaux? Ses
modes de transmission? Sa probabilité d'apparition, l'âge probable d'apparition
(très précoce, un peu différée ou tardive)? Un sexe ou les deux sont-ils
vulnérables? Existe-t-il, et c'est très important, des moyens de prévention dont
l'efficacité dépendrait de leur précocité d'application (qu'il s'agisse d'un
régime ou d'un traitement médicamenteux)? Si la maladie peut être prévenue,
existe-t-il des moyens thérapeutiques opposables, et si elle doit à coup sûr se
déclarer, y a-t-il intérêt évident à traiter avant tout symptôme? Enfin, cela
existe, s'agit-il d'une maladie sans recours thérapeutique connu? »211
Si la maladie apparaît généralement à l'âge adulte, il est recommandé de ne pas faire
de tests génétiques, d'autant plus s'il n'existe pas de thérapie212 . L'intérêt d'une telle
210 Code de déontologie des médecins, art. 20 (6).
211 Victor COURTECUISSE, « Caractéristiques génétiques, médecine prédictive et prévention chez l'enfant et
l'adolescent », dans COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA
VIE ET DE LA SANTÉ, op. cÎt., note Il, p. 94.
212 Id., p. 96; Annie NIVELON-CHEVALlER, « Le test génétique chez le sujet mineur », dans
ASSISTANCE PUBLIQUE, HÔPITAUX DE PARIS (éd.), op. cit., note 37, p. 33.
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information est d'ailleurs questionné, même quand la personne concernée est adulte;
d'autant plus quand la personne est mineure. L'enfant qui est soumis à un test génétique est
privé du droit de choisir lui-même de se soumettre au test en connaissant toutes les
, . d' 1 t213consequences qm en ecou en .
En France, le Comité consultatif national d'éthique s'est prononcé dans la même
veine, jugeant acceptable que des tests génétiques soient effectués sur des mineurs si la
maladie est susceptible d'apparaître ou que des mesures préventives peuvent être
appliquées avant qu'ils n'atteignent la majorité214.
Le législateur français a élargi cette exception en faisant entrer en ligne de compte
les intérêts d'autres membres de la famille. Ainsi, l'art. R. 1131-5 du Code de la santé
publique prévoit que l'examen des caractéristiques génétiques d'un mineur présentant un
ou des symptômes d'une maladie génétique ne peut être prescrit «que si celui-ci peut
personnellement en bénéficier dans sa prise en charge ou si des mesures préventives ou
curatives peuvent être prises pour sa famille. »215 Toutefois, en vertu de la même
disposition, l'examen des caractéristiques génétiques d'un mineur asymptomatique mais
présentant des antécédents familiaux ne peut être prescrit « que si ce dernier ou sa famille
peuvent personnellement bénéficier de mesures préventives ou curatives immédiates. »216
L'intérêt des membres de la famille dans l'information découlant de l'examen des
caractéristiques génétiques de l'enfant mineur est clairement énoncé dans cette disposition.
Par contre, une distinction est faite entre les mineurs qui présentent des symptômes d'une
maladie et ceux qui sont asymptomatiques. Pour les premiers, l'imminence de la mise en
oeuvre des mesures préventives ou curatives ne constitue pas un critère, alors que pour les
seconds, de telles mesures doivent pouvoir être prises de manière immédiate, impliquant
213 Id., p. 32.
214 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention », précité,
note 54, p. 26.
215 Art. R. 1131-5 al. 1 C.s.p.
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ainsi une certaine notion d'urgence. Par ailleurs, cette exception ne vise que les mineurs et
non les majeurs inaptes217.
Dans la pratique, tant au Québec qu'en France, la très grande majorité des enfants
qui naissent subissent dès leurs premiers jours des tests génétiques. Au Québec, il s'agit du
programme de dépistage génétique des nouveaux-nés, qui a été implanté par le Réseau de
médecine génétique du Québec depuis une trentaine d'années déjà. Un premier dépistage
par analyse d'un échantillon sanguin vise à détecter trois maladies graves, soit la
phénylcétonurie, l'hypothyroïdie congénitale et la tyrosinémie héréditaire. Un second
dépistage a lieu vers la troisième semaine de vie et implique l'envoi volontaire d'un
échantillon d'urine par les parents. Ce dépistage permet de détecter plus de vingt-cinq
maladies ou anomalies métaboliques héréditaires, se répartissant en deux groupes, soit
2i6 Art. R. 1131-5 al. 3 C.s.p.
2i7 Il est intéressant de noter que le document de travail sur les applications de la génétique à des [ms
médicales du Conseil de l'Europe prévoit qu'une application de la génétique ne peut être effectuée sur une
personne incapable de consentir que pour son bénéfice direct. Il ne s'attarde donc pas seulement au cas du
mineur. Voir CONSEIL DE L'EUROPE, GROUPE DE TRAVAIL SUR LA GÉNÉTIQUE, Document de
travail sur les applications de la génétique à des fins médicales, précité, note 21, art. 16:
« Article 16 - Exception pour des membres de la famille
1. À titre exceptionnel, un test génétique peut être entrepris sur une personne n'ayant pas la capacité de
consentir, si cela peut avoir un bénéfice pour la santé de membres de sa famille, pourvu que les
conditions suivantes soient réunies:
a) le test a pour but de permettre au(x) membre(s) de la famille concemé(s) de retirer un bénéfice
préventif, diagnostic ou thérapeutique important pour leur santé, ou d'effectuer un choix éclairé en
matière de procréation;
b) la réalisation d'un tel test est essentielle pour obtenir le bénéfice recherché;
c) l'importance du bénéfice recherché a été évaluée de manière indépendante;
d) les risques et les contraintes résultant de l'intervention, et les risques pouvant être liés à la collecte,
l'utilisation ou la communication des résultats du test sont minimaux pour la personne qui se soumet
au test;
e) la personne qui se soumet au test n'y oppose pas de refus;
f) l'autorisation du représentant, d'une autorité ou d'une personne ou instance désignée par la loi a été
donnée. »
Voir également CONSEIL DE L'EUROPE, COMITÉ DES MINISTRES, Recommandation nO R (92) 3 du
Comité des ministres aux États membres sur les tests et le dépistage génétiques à des fins médicales, précitée,
note 24, principe 5.
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celles nécessitant un traitement immédiat et celles nécessitant une surveillance et un suivi à
long terme218 .
En France, l'Association française pour le dépistage et la prévention des handicaps
de l'enfant (AFDPHE) est responsable du programme de dépistage néonatal
systématique219• Celui-ci vise à détecter quatre maladie génétiques, soit la phénylcétonurie,
l'hypothyroïdie congénitale, la drépanocytose et l'hyperplasie congénitale des surrénales22o.
L'objectif unique de ce programme est d'apporter un bénéfice direct et immédiat au
nouveau-né.221 Ainsi, les maladies à apparition tardive ne sont pas visées par ce
programme.
Cette pratique étant ancrée dans nos systèmes de SOInS, elle est peu ou pas
questionnée. Sans en contester le bien-fondé, il importe de prendre conscience des impacts
que le dépistage génétique des nouveaux-nés peut avoir sur la transmission de certaines
informations génétiques aux membres de la famille. Il en est de même des résultats d'autres
tests génétiques. En effet, ces résultats seront nécessairement communiqués à des membres
de la famille du mineur, en l'occurrence les titulaires de l'autorité parentale. Cela va de soi,
puisque ce sont les titulaires de l'autorité parentale qui sont investis du pouvoir de consentir
aux soins de santé pour le mineur. Certains auteurs ont soutenu que la divulgation des
218 Christiane AURAY-BLAIS, Robert GIGUÈRE et Bernard LEMIEUX, « Newborn urine screening
programme in the province of Quebec : An update of30 years' experience », (2003) 26 J. Inherit. Metab. Dis.
393-402.
219 Pour une description détaillée du programme de dépistage néonatal, voir le site web de l'Association
française pour le dépistage et la prévention des handicaps de l'enfant (AFDPHE) :
<http://perso.wanadoo.fr/afdphe/french/index_fr.htm>.
220 Le programme de dépistage a lieu depuis 1972 pour la phénylcétonurie, 1978 pour l'hypothyroïdie
congénitale, 1989 pour la drépanocytose et 1995 pour l'hyperplasie congénitale des surrénales.
221 Le programme de dépistage néonatal est fondé sur les critères de Wilson, qui prévoient notamment que:
1- La maladie doit être:
Connue et bien décrite
Fréquente, c'est-à-dire supérieure à 1/15 000 bébés,
Grave
Traitable à 100%. (... )
Ces critères se retrouvent sur le site web de l'Association française pour le dépistage et la prévention des
handicaps de l'enfant (AFDPHE) : <http://perso.wanadoo.fr/afdphe/french/index_fr.htm>.
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résultats de tests génétiques aux parents conduirait à un bris du secret médicae22 . Ce bris du
secret ne serait admissible que si la santé du mineur le justifie223 . Par ailleurs, la présence
de ces maladies dans la famille sera probablement déjà connue.
Au Québec, bien que le dossier médical de l'enfant de moins de 14 ans soit
confidentiel, les titulaires de l'autorité parentale y ont accès224. Il en est de même pour les
personnes habilitées à consentir aux soins pour les majeurs inaptes225 . En France, l'accès au
dossier médical l'enfant mineur est exercé par les titulaires de l'autorité parentale, peu
importe l'âge du mineur226. Le mineur peut toutefois s'opposer à ce que le consentement du
titulaire de l'autorité parentale soit obtenu pour une intervention nécessaire pour
sauvegarder sa santé, dans le but de garder le secret sur son état de santé227.
Il ne faut pas sous-estimer les implications familiales du dépistage génétique des
nouveaux-nés, «car en recevant les résultats des tests effectués sur leur nouveau-né, les
parents se font imposer des connaissances non sollicitées à propos de leur propre
constitution génétique et des risques reproductifs qu'ils courent »228. Les parents d'un
nouveau-né atteint d'une maladie comme la phénylcétonurie par exemple découvriront leur
statut de porteur d'un gène muté au moment de la naissance de l'enfant seulement. En effet,
les porteurs du gène en question ne développeront pas la maladie, mais pourront la
transmettre à leur descendance si les deux parents sont porteurs, l'enfant ayant alors une
chance sur quatre d'être atteint. Toutefois, les bienfaits afférents à ce dépistage sont sans
commune mesure avec les impacts négatifs de cette découverte. Le traitement de la
phénylcétonurie consiste en un régime alimentaire, qui permet d'éviter les effets
irréversibles de la maladie chez le nourrisson qui n'est pas dépisté.
222 Alan FRIER, «The genetic testing ofchi1dren », (1997) 90 Journal ofthe Royal Society ofMedicine 419.
223 A. NIVELON-CHEVALlER, loc. cit., note 212, p. 32.
224 Art. 21, Loi sur les services de santé et les services sociaux, précitée, note 170.
225 Id., art. 22.
226 Art. L. 1111-2 etL. 1111-7 al. 5 c.s.p.
227 Art. L. 1111-5 c.s.p.
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Au Québec, l'article 33 du Code civil du Québec énonce que «les décisions
concernant l'enfant doivent être prises dans son intérêt et dans le respect de ses droits ». De
plus, l'article 12 du Code civil du Québec prévoit que « celui qui consent à des soins pour
autrui ou qui les refuse est tenu d'agir dans le seul intérêt de cette personne, en tenant
compte, dans la mesure du possible, des volontés que cette dernière a pu manifester. »Dans
le cas du dépistage des nouveaux-nés, l'enfant bénéficiera clairement «de la détection et du
traitement précoce qui permettront d'éviter les séquelles sérieuses et irréversibles des
maladies »229. À cet égard, Marie Hirtle note que:
«Vu le cadre tripartite de la relation médicale, il existe un potentiel de conflits
entre les droits de l'enfant à la vie privée et, d'autre part, le droit des parents de
décider ou non d'autoriser la divulgation de l'information relative à leur enfant
mais pouvant les intéresser. Le meilleur intérêt du nouveau-né pourrait,
vraisemblablement, être en situation conflictuelle avec le «droit de ne pas
savoir» des parents. Tout en reconnaissant le droit d'accès au titulaire de
l'autorité parentale au dossier de son enfant mineur, un équilibre entre la
confidentialité de l'information relative au nouveau-né et sa divulgation aux
parents intéressés devra être établi pour assurer le respect des droits de
chacun»230.
En France, l'article 371-1 du Code civil prévoit que «l'autorité parentale est un
ensemble de droits et de devoirs ayant pour finalité l'intérêt de l'enfant ». La même
disposition précise explicitement que l'un de ces devoirs est de protéger la santé de l'enfant
et ce jusqu'à sa majorité ou son émancipation. Ainsi, l'intérêt de l'enfant doit clairement
primer sur celui de ses parents dans le cadre d'un test génétique231 .
Par ailleurs, les parents pourraient être intéressés au résultat d'un test génétique subi
par leur enfant qui pourrait leur permettre d'effectuer des choix reproductifs pour l'avenir
ou tout simplement les rassurer sur l'avenir de leur enfant. Le dépistage en soi pour le
228 Marie HIRTLE, Le dépistage génétique des nouveaux-nés: aspects juridiques et applications, coll.
Minerve, Cowansville, Éditions Yvon Blais, 1995, p. 60.
229 Id., p. 56.
230 Id., p. 74.
231 A. NIVELüN-CHEVALlER, loc. cit., note 212, p. 33.
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bénéfice d'un tiers peut être questionné, mais qu'en est-il de la simple utilisation de
résultats par ailleurs existants? Il semble qu'il s'agit alors d'une finalité secondaire au
dépistage, la finalité première étant l'intérêt du nouveau-né232 . Il importe de garder à
l'esprit que «les enfants deviendront des adultes. Le respect de ces enfants à titre d'adultes
potentiels signifie le respect de leur droit et de leur capacité de conserver l'autonomie de
leurs renseignements personnels lorsqu'ils auront atteint l'âge adulte. »233 Ainsi, «un
nourrisson ou un enfant qui subit un test de dépistage de son statut de porteur et dont les
résultats sont connus des parents et, peut-être, d'autres membres de la famille, perd le droit
à l'autonomie de ses renseignements personnels. »234 Cette remarque s'applique seulement
dans le contexte où l'enfant est en santé et où le test génétique a pour seule finalité de
déterminer le statut de porteur. Bien entendu, la situation est différente si le test a pour but
de déceler la présence d'un gène susceptible de provoquer une maladie pour laquelle un
traitement préventif ou curatif est disponible. Cette inquiétude demeure hypothétique pour
le moment au Québec et en France, du moins en ce qui a trait au programme de dépistage
des nouveaux-nés, puisque les tests génétiques n'y sont actuellement prodigués aux
mineurs que s'il existe un traitement préventif et ce, dans leur intérêt.
Si, en principe, le secret n'est pas opposable aux parents du mineur, il faut à tout le
moins que ceux-ci agissent dans l'intérêt du mineur, en portant le chapeau de parents et non
de tiers en ce qui a trait à l'obtention des résultats d'un test génétique235 . Ainsi, en France,
la Cour d'appel a déjà refusé l'accès à un père au dossier médical de son enfant, alors que
celui-ci réclamait l'accès à des renseignements dans le but de désavouer son enfant236. Le
tribunal lui a alors attribué, étant données les circonstances, le statut de tiers et non de
représentant légal. Il n'est toutefois pas certain que le raisonnement adopté dans cette
232 M. HIRTLE, op. cit., note 228, p. 12l.
233 Dena S. DAVIS, « Discovery of children's carrier status for recessive genetic disease : Sorne ethical
issues» (1998) 2 Genetic Testing, 323, citée dans SOCIÉTÉ CANADIENNE DE PÉDIATRIE, foc. cil., note
42, p. 50.
234 SOCIÉTÉ CANADIENNE DE PÉDIATRIE, foc. cil., note 42, p. 50.
235 P. LOIRET, op. cil., note 166, p. 113.
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décision trouverait application en matière de génétique, le Code de la santé publiqui37
légitimant l'intérêt de la famille dans les résultats de tests génétiques effectués sur le
mmeur.
Par ailleurs, si la protection des intérêts du mineur a été abondamment discutée, il
n'en est pas de même pour le majeur inapte. Il existe à cet égard un vide qu'il conviendrait
de combler afin que les normes protégeant les personnes vulnérables soient cohérentes dans
la protection qu'elle leur accorde.
2) La personne décédée
Au Québec, la Loi sur les services de santé et les services sociaux contient une
disposition permettant aux membres de la famille liés par le sang à une personne décédée
d'avoir accès à certains renseignements de nature génétique:
«23. (... ) Le conjoint, les ascendants ou les descendants directs d'un usager
décédé ont le droit de recevoir communication des renseignements relatifs à la
cause de son décès, à moins que l'usager décédé n'ait consigné par écrit à son
dossier son refus d'accorder ce droit d'accès.
Malgré le deuxième alinéa, les personnes liées par le sang à un usager décédé
ont le droit de recevoir communication de renseignements contenus dans son
dossier dans la mesure où cette communication est nécessaire pour vérifier
l'existence d'une maladie génétique ou d'une maladie à caractère familial. »238
L'article 31 de la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur
. ,239 t ~ f:C tprzve , es au meme e le .
236 Douai, 25 sept. 1959, J.C.P. 60, 11429, note Savatier.
237 Art. R. 1131-5 C.s.p.
238 Loi sur les services de santé et les services sociaux, précitée, note 170, art. 23. Il est à noter que l'article 23
a préséance sur les dispositions prévues dans la Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur
la protection des renseignements personnels, précitée, note 168, en vertu de l'article 28 de la Loi sur les
services de santé et les services sociaux.
239 Précitée, note 169.
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Ainsi, la personne peut s'opposer à l'accès à son dossier par ses ayants droit, mais
cette possibilité ne s'applique pas pour la vérification de l'existence d'une maladie
génétique ou à caractère familial. Il s'agit donc d'une exception claire où il est possible de
passer outre au consentement de la personne concernée.
Ces dispositions s'appliquent uniquement aux personnes qui sont liées par le sang à la
personne décédée. La définition de famille est dans ce cas restreinte au seul lien biologique.
Le conjoint de la personne décédée ne peut donc avoir accès à son dossier, pour le compte
de ses enfants par exemple.
Il est important de souligner que pour que l'article 23 de la Loi sur les services de
santé et les services socia~40 trouve application, une demande d'accès au dossier de la
personne décédée doit être effectuée par un membre de sa famille biologique. Ainsi, cette
disposition n'autorise pas la communication de renseignements par un professionnel de la
santé de son propre chef. Il ne s'agit donc pas d'une exception au secret professionnel.
Ce droit d'accès a fait l'objet de quelques décisions des tribunaux. Dans Rodrigue c.
Les CLSC et CHSLD de la MRC des Etchemini41 , la Commission d'accès à l'information a
rappelé que la confidentialité du dossier de l'usager constitue la règle. Ainsi, les exceptions
qu'on veut y apporter doivent être interprétées de façon restrictive. Tel que libellé à l'article
23 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux242, seuls les renseignements qui
sont nécessaires, en opposition avec ceux qui sont utiles, peuvent être divulgués à la
personne qui est liée par le sang à l'usager décédé243 .
240 Précitée, note 170.
241 [1999] CAL 381.
242 Précitée, note 170.
243 Voir au même effet X c. Centre hospitalier affilié universitaire de Québec (Hôpital du St-Sacrement),
c.A.1. 03 05 89, 5 décembre 2003, Me Grenier.
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Dans Grignet c. Hôpital St-Charles-Borroméi44, le demandeur a présenté une
demande d'accès au dossier médical de sa sœur, qui souffrait de la chorée de Huntington.
L'hôpital a refusé cette demande, alléguant avoir rempli son obligation en confirmant au
demandeur que sa sœur était bel et bien atteinte de la chorée de Huntington. La
Commission d'accès à l'information a précisé que l'article 23 de la Loi sur les services de
santé et les services sociaw?45 confère le droit au demandeur lui-même de vérifier
l'existence d'une maladie génétique, cette possibilité n'appartenant pas au médecin ou à
l'hôpital. Ainsi, le demandeur s'est vu reconnaître le droit d'accéder à tous les
renseignements contenus dans les dossiers de sa sœur ayant permis d'établir le diagnostic.
Au Québec, le Réseau de Médecine Génétique Appliquée, qui regroupe la majorité
des chercheurs oeuvrant en génétique humaine a adopté l'Énoncé de principes : recherche
en génomique humaini46. Ces lignes directrices prévoient des situations où l'information
génétique pourra être divulguée aux membres de la famille sans le consentement de la
personne concernée. Une exception existe notamment dans le cas où la personne concernée
est décédée :
« (...) Le chercheur principal pourra également communiquer l'information
génétique aux membres de la famille biologique d'un participant décédé dans
la mesure où cette communication est nécessaire pour vérifier l'existence
d'une maladie génétique dans la famille. (... ) »247
Il est à noter que ces lignes directrices n'exigent pas qu'une demande d'accès au
dossier de la personne décédée soit déposée par les membres de la famille. Il s'agit plutôt
d'un cas où le chercheur peut communiquer l'information génétique et non le dossier en
tant que tel.
244 [1996] C.A.1. 233.
245 Précitée, note 170.
246 RÉSEAU DE MÉDECINE GÉNÉTIQUE APPLIQUÉE, Énoncé de principes: recherche en génomique
humaine, 2000, en ligne: <http://www.rmga.qc.calfr/index.htm> (date d'accès: 15 juillet 2004).
247 Id., Principe III (3).
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En France, en ce qui a trait à la communication d'informations après le décès de la
personne, le Code de la santé publique prévoit que:
« Le secret médical ne fait pas obstacle à ce que les informations concernant
une personne décédée soient délivrées à ses ayants droit, dans la mesure où
elles leur sont nécessaires pour leur permettre de connaître les causes de la
mort, de défendre la mémoire du défunt ou de faire valoir leurs droits, sauf
volonté contraire exprimée par la personne avant son décès. »248
Cette disposition législative a été adoptée récemment et vise à consacrer le droit des
héritiers au dossier médical du défunt, qui était d'ailleurs reconnu par la jurisprudence249.
Ainsi, les ayants droit ne pourront connaître l'existence d'une maladie génétique que
si la personne est effectivement décédée des suites d'une telle maladie et encore si elle n'a
pas exprimé de volonté contraire avant son décès. La disposition concernant la personne
décédée est donc beaucoup plus restreinte que celle existant au Québec.25o Elle ne permet
pas l'accès au dossier par un membre de la famille pour les fins de sa propre santé.
Dans tous les cas, la gravité de la maladie ou l'existence de mesures de prévention ou
de traitement ne constituent pas des éléments requis pour donner accès au dossier.
3) L'enfant adopté et l'enfant né de la procréation médicalement assistée
L'enfant adopté ou encore l'enfant né de la procréation médicalement assistée ou
même d'un don de gamètes pourrait vouloir retracer ses géniteurs en invoquant la nécessité
de vérifier l'existence d'une maladie génétique.
Au Québec, en vertu de l'article 542 du Code civil du Québec, «les renseignements
nominatifs relatifs à la procréation médicalement assistée d'un enfant sont confidentiels. »
248 Art. L. 1110-4 al. 7 C.s.p.
249 Voir C.E. 22 janv. 1982, D. 1982.291, note Genevois; « Secret médical» dans 1. SARRUT et L.
MüRICANT-SARRUT (dir.), op. cit., note 128, pp. 2279 et 2293.
250 Supra, p. 7.
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Il en est de même pour le dossier d'adoption en vertu de l'article 582 du Code civil du
Québec. Toutefois, une exception à la confidentialité de certains renseignements est prévue
si un préjudice grave à la santé de l'enfant ou de membres de sa famille peut être causé.
Dans le cas de la personne née de la procréation médicalement assistée, l'article 542 du
Code civil du Québec prévoit que:
« 542. (... ) Toutefois, lorsqu'un préjudice grave risque d'être causé à la santé
d'une personne ainsi procréée ou de ses descendants si elle est privée des
renseignements qu'elle requiert, le tribunal peut permettre leur transmission,
confidentiellement, aux autorités médicales concernées. L'un des descendants
de cette personne peut également se prévaloir de ce droit si le fait d'être privé
des renseignements qu'il requiert risque de causer un préjudice grave à sa santé
ou à celle de l'un de ses proches. »
Il est clairement précisé dans cette disposition que les renseignements
pertinents sont communiqués à l'autorité médicale concernée, ce qui exclut toute
communication directe à l'enfant ou à ses descendants. La demande de
communication des renseignements doit de plus être soumise au tribunal, ce qui
implique une certaine lourdeur procédurale. En ce qui a trait à la personne adoptée,
l'article 584 du Code civil du Québec énonce que:
«584. Lorsqu'un préjudice grave risque d'être causé à la santé de l'adopté,
majeur ou mineur, ou de l'un de ses proches parents s'il est privé des
renseignements qu'il requiert, le tribunal peut permettre que l'adopté obtienne
ces renseignements.
L'un des proches parents de l'adopté peut également se prévaloir de ce droit si
le fait d'être privé des renseignements qu'il requiert risque de causer un
préjudice grave à sa santé ou à celle de ses proches. »
Il existe peu de jurisprudence répertoriée relativement à cette disposition.
Dans Droit de la famille - 140251 , une enfant adoptée souffrait d'une leucémie pour
laquelle le traitement ayant le plus de chances de succès était une greffe de la moelle
251 [1984] T.J. 2049.
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osseuse, nécessitant un don d'un frère ou d'une sœur ayant le même père ou la même mère.
L'exception à la confidentialité maintenant prévue à l'article 584 du Code civil du Québec
n'existait pas à l'époque. La confidentialité des dossiers d'adoption était la règle, sous
réserve des prescriptions de la loi252 . Afin de rendre sa décision, le tribunal a fait appel à
d'autres principes prévus par la loi, soit l'intérêt de l'enfant253 , son droit à la vie et son
corollaire, le droit au secours254 . Le droit à la vie de l'enfant entrait ici en conflit avec le
droit à la vie privée de sa famille biologique. Le tribunal a ainsi tranché:
« Mais ces droits qui entrent en conflit n'ont pas évidemment tous ici le même
poids. Pour le Tribunal, le droit à la vie et son corollaire, l'obligation de bon
samaritain, doivent avoir prééminence et la confidentialité peut être mise de
côté, à la condition de l'être dans les seules limites nécessaires pour sauver la
vie de la petite M... ( ... ) Il faut dans cette démarche qu'aucune pression ne soit
exercée d'aucune manière sur les parents biologiques, que leur consentement
soit libre à transmettre pareille information. De plus, il faut que sans aucune
pression les parents biologiques acceptent que cette information soit transmise
au médecin traitant de l'enfant M... , pour que celui-ci puisse entrer en
. . 255
commUnICatIOn avec eux. »
Ainsi, l'exception au droit à la vie privée est ici grandement limitée. Seul un contact
avec les parents biologiques a été permis, sans obligation de leur part de fournir les
renseignements utiles, à savoir l'existence ou non de frères ou de sœurs ayant les mêmes
parents biologiques que l'enfant adoptée. Il importe de noter que ces renseignements ne se
trouvent pas dans le dossier d'adoption, auquel se limite l'exception prévue à l'article 584
du Code civil du Québec. Il est également pertinent de souligner que l'intérêt de l'enfant
mineur est pris en considération, cet intérêt étant fondamental dans toutes les décisions qui
le concernent.
252 L'article 631 C.c.Q. prévoyait: « Les dossiers judiciaires et administratifs ayant trait à l'adoption d'un
enfant sont confidentiels et aucun des renseignements qu'ils contiennent ne peut être révélé, si ce n'est pour
se conformer à la loi. »
253 L'art. 30 C.c.B.-C. est devenu l'art. 33 C.c.Q.
254 Voir infra, p. 102 et suivantes pour l'analyse de l'argument fondé sur le droit au secours.
255 Droit de la famille - 140, précité, note 251, pp. 2050-2051.
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Dans Droit de lafamille _1677256, la Cour a été saisie d'une demande similaire. En
l'espèce, la requérante avait également été adoptée et souffrait de diabète. Ses médecins
jugeaient utile, voire indispensable de connaître ses antécédents médicaux afin de lui
prodiguer des soins efficaces. Faisant sienne l'analyse effectuée dans Droit de la famille-
140, le tribunal a accordé l'accès au dossier d'adoption par les autorités concernées afin que
soit contactée la famille biologique de la requérante, afin de lui demander son consentement
à l'accès aux dossiers médicaux pertinents, dans le but de transmettre au médecin traitant
de la requérante les renseignements médicaux nécessaires. Le tribunal a permis l'accès au
dossier d'adoption et non aux dossiers médicaux des membres de la famille biologique. De
plus, cet accès ne violait en rien le principe de la confidentialité, puisque l'identité des
membres de la famille biologique ne devait aucunement être dévoilée. De plus, les
renseignements médicaux ne pouvaient être transmis qu'avec le consentement des
personnes concernées.
Dans Droit de lafamille - 2367257, la requérante souffrait de nombreux problèmes de
santé, dont une légère hypertension pulmonaire, dont il était difficile de prévoir l'évolution.
Le médecin de la requérante a fait valoir que l'élaboration du dossier d'un patient comporte
toujours des questions relativement aux antécédents biologiques et médicaux. Il a précisé
que la connaissance de ces antécédents pourrait éventuellement être utile à la planification
du traitement de sa patiente, si son état se détériorait. D'emblée, la juge a précisé que «le
droit civil québécois ne considère pas comme fondamental le droit d'une personne de
connaître ses antécédents biologiques et médicaux». La connaissance des antécédents
biologiques et médicaux doit être indispensable au traitement et en ce qui a trait au risque
de préjudice grave dont il est fait état à l'article 584 du Code civil du Québec, il «doit
s'agir d'un tort réel, actuel et déterminé ». Le tribunal a refusé l'accès aux renseignements
demandés à défaut de risque actuel de préjudice grave, mentionnant que cet accès serait
toutefois accordé « advenant une évolution significative de la situation ».
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Par ailleurs, les articles 542 et 584 du Code civil du Québec confèrent un droit
d'accès à la personne adoptée ou née de la procréation médicalement assistée et n'a
aucunement pour effet de créer une obligation ou une discrétion à un professionnel de la
santé de communiquer à cette personne une information de sa propre initiative.
Contrairement à ce qui est préconisé par les professionnels de la santé et certains
auteurs258 , dans le cas où une personne adoptée ou née de la procréation médicalement
assistée demande accès à des renseignements, le critère de gravité de la maladie en cause
n'est apprécié ni par la personne concernée, ni par le professionnel de la santé en cause. Il
revient à la personne concernée de démontrer au tribunal la gravité de la maladie.
Ainsi, toute interprétation subjective et intrinsèquement personnelle de ce qUi
constitue une maladie grave ne sera pas possible dans ce contexte. Avec égards, les
tribunaux ne sont peut-être pas les acteurs privilégiés pour trancher sur ce délicat sujet. De
plus, un recours devant les tribunaux s'avère coûteux et parfois long. Néanmoins, compte
tenu du caractère particulièrement confidentiel et sensible des dossiers d'adoption et de
procréation médicalement assistée, une procédure formelle d'accès est justifiée. Par
ailleurs, il est intéressant de noter que le critère d'imminence n'est pas nécessaire selon ces
dispositions de la loi.
Il importe de souligner que l'obtention des renseignements relatifs à la santé ne
révèle aucunement l'identité du membre de sa famille biologique concerné. Ainsi, ce
dernier n'est pas affecté par cet accès à ses renseignements de la même façon qu'un
membre de la famille identifié.
256 [1992] R.D.F. 590 (C.Q.).
257 [1996] R.D.F. 432 (C.Q.).
258 Voir D. C. WERTZ et B. M. KNOPPERS, loc. cif., note 202.
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En France, il n'existe pas d'exception à la confidentialité en matière d'adoption. Il
existe cependant une atténuation en matière de dons de gamètes ou d'embryons. Le Code
civil prévoit que:
« 16-8. Aucune information permettant d'identifier à la fois celui qui a fait don
d'un élément ou d'un produit de son corps et celui qui l'a reçu ne peut être
divulguée. Le donneur ne peut connaître l'identité du receveur ni le receveur
celle du donneur.
En cas de nécessité thérapeutique, seuls les médecins du donneur et du receveur
peuvent avoir accès aux informations permettant l'identification de ceux-ci. »
Pour sa part, le Code de la santé publique énonce que:
«L. 665-14 Le donneur ne peut connaître l'identité du receveur, ni le receveur
celle du donneur. Aucune information permettant d'identifier à la fois celui qui
a fait don d'un élément ou d'un produit de son corps et celui qui l'a reçu ne
peut être divulguée.
Il ne peut être dérogé à ce principe d'anonymat qu'en cas de nécessité
thérapeutique. »
Par ailleurs, dans le cadre de l'assistance médicale à la procréation, l'art. L. 2141-6
du Code de la santé publique prévoit à ses alinéas 3 et 4 que:
«(... ) Le couple accueillant l'embryon et celui y ayant renoncé ne peuvent
connaître leurs identités respectives.
Toutefois, en cas de nécessité thérapeutique, un médecin pourra accéder aux
informations médicales non identifiantes concernant le couple ayant renoncé à
l'embryon. (... )>>
Cette atténuation de la confidentialité ne constitue pas une dérogation en tant que
telle au principe de l'anonymat, car l'identité du donneur ne sera pas révélée259 . Elle ne
permet que l'accès à des renseignements médicaux dans un but thérapeutique par
l'intermédiaire d'un médecin. Il est pour le moins surprenant que ce tempérament à la
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confidentialité existe dans le cadre de la procréation médicalement assistée et du don de
gamètes, mais pas pour l'adoption. En toute équité, les personnes concernées devraient
avoir les mêmes droits envers des renseignements provenant de leur famille biologique, peu
importe de quelle façon elles sont venues au monde.
4) Le conjoint
L'intérêt du conjoint dans l'information génétique réside en la capacité d'effectuer
des choix reproductifs éclairés. Aucune disposition législative québécoise ou française ne
prévoit la divulgation d'informations génétiques dans l'intérêt du conjoint. Il est possible
d'en déduire que seuls les intérêts susceptibles affecter la personne dans sa santé physique
ont été retenus par les législateurs dans l'élaboration d'atténuation au principe de la
confidentialité. Les exceptions à la confidentialité ne bénéficient qu'aux membres de la
famille biologique.
Au Québec, l'accès au dossier médical de la personne décédée pour vérifier
l'existence d'une maladie génétique se limite aux personnes qui lui sont liées par le sang26Ü•
Le conjoint sera considéré comme un tiers à cet égard. Dans X c. Hôpital du St-
Sacrement26 /, l'époux de la personne décédée a demandé accès au dossier médical de celle-
ci, notamment dans le but de vérifier la présence d'une maladie génétique ou à caractère
médical dans l'intérêt de ses petits-enfants. La Commission d'accès à l'information a rejeté
cette demande, notant que l'accès au dossier d'un défunt est limité aux personnes qui lui
sont liées par le sang et qu'un mandat exprès de celles-ci est nécessaire pour que l'accès au
dossier soit accordé. Ainsi, le conjoint de la personne décédée n'a pas plus de droits que
tout autre tiers à l'égard de la vérification de l'existence d'une maladie génétique.
259 Gérard CORNU, Droit civil: Lafamille, 8e éd., Paris, Librairie générale de droit et de jurisprudence, 2003,
no 300, p. 463.
260 Loi sur les services de santé et les services sociaux; précitée, note 170, art. 23 al. 3; Loi sur la protection
des renseignements personnels dans le secteurprivé, précitée, note 169, art. 31.
261 [1996] c.A.1. 33.
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Le Réseau de médecine génétique appliquée s'est prononcé dans la même veine en
matière de recherche, en prévoyant qu' «aucune information génétique ne devrait être
transmise au conjoint par le chercheur principal sans le consentement exprès du
participant. »262
En France, il est obligatoire pour les futurs époux de subir un examen médical
prénuptial263 . Chaque futur époux passe l'examen devant un médecin qui lui remet un
certificat qui atteste que l'examen a eu lieu, sans révéler d'informations sur les résultats de
celui-ci. Le médecin est tenu au secret médical et les personnes concernées sont donc libres
de communiquer les résultats de l'examen au futur époux. Ainsi, le médecin qui décèlerait
l'existence d'une maladie grave serait tout de même tenu au secret envers le futur époux de
son patient.
Les exceptions législatives dont nous avons fait état témoignent d'une conception
biologique de la famille. Cette définition de la famille ne correspond pas à la réalité, la
famille étant d'abord une construction sociale davantage que naturelle264. Ainsi, l'enfant
issu de la procréation médicalement assistée, en raison de son lien biologique avec ses
géniteurs, aura la possibilité d'obtenir l'autorisation de retracer ceux-ci pour leur demander
accès à l'information génétique pertinente. Bien que l'accès au dossier médical ne soit pas
permise, la loi reconnaît toutefois l'intérêt de cette personne dans l'information génétique
de ceux qui lui sont liés par le sang. D'autre part, l'intérêt du conjoint dans cette même
information est exclu. Si la définition sociale de la famille est retenue, l'enfant né de la
262 RÉSEAU DE MÉDECINE GÉNÉTIQUE APPLIQUÉE, précité, note 246, Principe III (3).
263 Art. 63 c.c.; art. 153 et 154 c.s.p. Par exemple, la sérologie de la rubéole, qui peut entraîner un handicap
grave de l'enfant à naître chez la femme qui en est atteinte pendant la grossesse est désormais obligatoire dans
le cadre de l'examen prénuptial.
264 Voir Françoise HÉRITIER, «Les sociétés humaines et les familles» dans Giusseppe ANNOSCIA (dir.),
Encyclopœdia Universalis, vol. 9, Paris, Encyclopredia Universa1is, 2002, p. 179 : «l'extrême variété des
règles qui concourent à l'établissement de la famille, à sa composition et à sa survie démontre qu'elle n'est
pas, sous ses modalités particulières, un fait de nature, mais au contraire un phénomène hautement artificiel,
construit, un phénomène culturel. »
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procréation médicalement assistée n'en fait pas partie, alors que le conjoint constitue le
noyau de base de la famille.
Le droit français semble plus clair et catégorique que le droit québécois en ce qui a
trait à la divulgation des informations génétiques aux membres de la famille. En fait, il est
possible d'affirmer qu'en droit français, la divulgation aura lieu presque exclusivement
dans l'intérêt de la personne concernée, à tout le moins en matière de génétique. De plus, il
sera toujours possible pour la personne concernée de s'opposer à toute divulgation. La seule
exception législative que nous avons retracée concerne paradoxalement le mineur et le
majeur inapte. Il s'agit pourtant de personnes qui ont besoin d'une protection particulière.
Dans les cas bien précis présentés plus haut, des tests génétiques pourront être pratiqués sur
les mineurs et les majeurs inaptes dans l'intérêt d'autres membres de la famille.
Incidemment, l'information génétique du mineur ou du majeur inapte sera par le fait même
communiquée à des membres de sa famille.
Au Québec, la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur
privé265 , la Loi sur les services de santé et les services sociaux266 ainsi que le Code de
déontologie des médecins prévoient la possibilité de divulguer de l'information génétique
aux membres de la famille dans des cas bien précis, mais plus nombreux que ce qui prévaut
en France.
Le principe de confidentialité demeure la règle en ce qui a trait à l'information
génétique. Toutefois, nous avons pu constater que plusieurs exceptions législatives claires
apportent un bémol au principe de confidentialité envers les membres de la famille. Ces
limitations pern1ettent la divulgation sans le consentement de la personne concernée et
doivent être interprétées de manière restrictive, compte tenu du fait qu'elles limitent un
droit fondamental. Ainsi, ces atténuations ne répondent pas à toutes les situations où un
265 Précitée, note 169.
266 Précitée, note170.
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membre de la famille peut avoir un intérêt dans l'information génétique. Nous avons vu
qu'en droit civil, seules des exceptions législatives permettent de déroger au principe de la
confidentialité. Jusqu'à présent, nous avons donc analysé des cas expressément prévus par
la loi, qui permettent à une personne d'accéder à de l'information et non pas aux
professionnels de la santé de divulguer de leur propre chef des renseignements qui leur
semblent importants de porter à l'attention des membres de la famille. La distinction est
d'importance. Dans le prochain chapitre, nous examinerons s'il existe dans les systèmes de
droit québécois et français des véhicules juridiques permettant une ouverture plus large à la
divulgation aux membres de la famille. Nous verrons quelles conséquences ces ouvertures
potentielles peuvent avoir sur la responsabilité des professionnels de la santé.
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CHAPITRE 2 : LE BRIS DE LA CONFIDENTIALITÉ DANS
, "L'INTERET DES MEMBRES DE LA FAMILLE
La divulgation de l'information génétique par un professionnel de la santé implique
des intérêts qui peuvent parfois se heurter. Ainsi, dans ce chapitre, nous ferons état de la
mise en balance d'intérêts divergents (A). Compte tenu de ces intérêts, nous examinerons
les devoirs et les responsabilités qui incombent aux professionnels de la santé (B).
A) La mise en balance d'intérêts divergents
Au Québec, la Charte des droits et libertés de la personne énonce que « les droits et
libertés de la personne sont inséparables des droits et libertés d'autrui et du bien-être
général »267. Ainsi, dans les cas où des droits fondamentaux énoncés dans la Charte
québécoise entrent en conflit, il y a lieu de procéder à un exercice de mise en balance de ces
droits afin de déterminer lequel doit avoir préséance. À cet égard, il est permis d'affirmer
que les droits de l'un se terminent là où les droits de l'autre commencent. Le secret
professionnel n'échappe pas à cette règle et ne revêt pas un caractère absolu. En France, la
législation ne contient pas de disposition à cet effet, mais il est possible d'affirmer que
«tous les principes d'intérêt général ne sont pas absolus, et que l'ordre public lui-même
n'est pas intangible: il varie en fonction des situations, des lieux et des époques. »268 Nous
examinerons les principales analogies qui ont été effectuées à ce sujet (a), le pouvoir
décisionnel discrétionnaire du médecin (b) et le droit de ne pas savoir (c).
a) Les principales analogies
Compte tenu de l'absence de dispositions législatives permettant aux professionnels
de la santé de divulguer de l'information génétique aux membres de la famille en cas de
267 Charte des droils et libertés de la personne, préambule, al. 4.
268 « Secret médical» dans Jean SARRUT et Lise MORICANT-SARRUT (dir.), op. cil., note 128, p. 2286.
80
refus par la personne concernée de le faire elle-même, des analogies ont souvent été
établies afin de déterminer et de circonscrire une légitimité au bris de la confidentialité dans
l'intérêt de tierces personnes mettant en balance des intérêts divergents, principalement
dans les systèmes juridiques de common law. Les deux principales analogies effectuées
avec la génétique sont la divulgation afin d'empêcher la perpétration d'un acte violent (i) et
la divulgation en vue de prévenir la transmission d'une maladie infectieuse, notamment le
VIH (ii). Nous analyserons ces analogies afin de circonscrire leur pertinence à l'égard de la
divulgation de l'information génétique aux membres de la famille et déterminer si elles
trouvent application en droit civil.
i) La divulgation visant à empêcher la perpétration d'un acte violent
Dans la littérature québécoise, il est souvent fait état de l'arrêt américain Tarasoff269,
qui a fait couler beaucoup d'encre. Bien que cet arrêt n'ait aucunement autorité en droit
québécois, il convient de s'y attarder brièvement, puisqu'il a occupé une place importante
dans la réflexion doctrinale27o et même jurisprudentielle271 en ce qui a trait au bris de la
confidentialité en cas de menace de violence envers une personne ou un groupe de
personnes. Dans l'affaire TarasofJ, un étudiant avait confié à son psychologue ses
intentions d'assassiner une autre étudiante. Le psychologue en a avisé les forces policières,
mais son cri d'alarme est demeuré lettre morte. L'étudiant est passé aux actes peu de temps
après. Les parents de la victime ont intenté un recours notamment contre le psychologue,
alléguant qu'il aurait dû les aviser des intentions meurtrières de son patient. La Cour
suprême de Californie a tranché en faveur des parents de la victime, retenant que le
psychologue aurait dû aviser la victime potentielle ou les personnes susceptibles de la
269 Tarasoffc. Regents ofthe University ofCalifornia, 551 P. 2d 334 (Cal. Sup. Ct., 1976).
270 Voir notamment Martin LETENDRE,« Le devoir du médecin de prévenir les membres de la famille d'un
patient atteint d'une maladie génétique », (2004) 49 R. de D. McGil/3 (sous presse); M. LACROIX, op. cil.,
note 27, p. 77-80; S. NOOTENS, « La divulgation par le médecin de l'existence d'une maladie transmissible
sexuellement », loc. cil., note 123, p. 535; P. LESAGE-JARJOURA, et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cil., note
123, nO 424, p. 352.
271 Smilh c. Jones, [1999] 1 R.C.S. 455.
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prévenir du danger, créant du même coup une obligation de divulguer des renseignements
confidentiels lorsqu'il s'agit de protéger une tierce personne d'un danger sérieux de
violence.
Dans l'arrêt Smith c. Jonei 72, la Cour suprême du Canada a également retenu la
possibilité de passer outre au secret professionnel en cas de menace à la sécurité publique.
En l'espèce, un homme faisait face à des accusations criminelles pour une agression
sexuelle. Un psychiatre l'a examiné, dans le but de remettre un rapport médical à son
avocat pour lui permettre de préparer la défense de son client. Pendant la consultation avec
le psychiatre, le client lui a fait part de son intention de commettre des meurtres et des
viols. Le psychiatre a contacté l'avocat et lui a mentionné que son client était un individu
dangereux. Il a appris qu'il ne serait pas tenu compte de ses inquiétudes lors de l'audience.
Le psychiatre a alors décidé d'intenter une action visant à faire reconnaître son droit de
divulguer certains renseignements confidentiels dans l'intérêt de la sécurité publique.
Le psychiatre ayant été sollicité à titre d'expert par un avocat dans le cadre d'une
instance judiciaire, les faits ont été examinés sous l'angle du secret professionnel de
l'avocat. Le juge Cory, s'exprimant au nom de la majorité, a toutefois précisé que «par
déduction nécessaire, si l'exception relative à la sécurité publique s'applique au secret
professionnel de l'avocat, elle s'applique à toutes les catégories de privilèges et
d'obligations de confidentialité »273. Il a mentionné que bien que des décisions
jurisprudentielles relatives au secret professionnel des médecins soient analysées en
l'instance, cela ne devait pas être interprété comme l'établissement d'une obligation de
divulgation des médecins lorsque la sécurité publique est en jeu, cette question n'ayant pas
été soumise à la COu?74. Dans le cadre de son analyse des principes applicables, le juge
272 Id.
273 Id., par. 44.
274 Id., par. 59.
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Cory a effectué une considérable incursion dans le droit américain et a fait état de causes où
les tribunaux ont eu à faire face à des faits similaires275 .
La Cour suprême a déterminé en fin de compte trois facteurs qui doivent être pris en
considération pour écarter le secret professionnel dans les cas où la sécurité publique est
compromise:
« (... ) premièrement, une personne ou un groupe de personnes identifiables
sont-elles clairement exposées à un danger? Deuxièmement, risquent-elles
d'être gravement blessées ou d'être tuées? Troisièmement, le danger est-il
imminent? Manifestement, si le danger est imminent, le risque est sérieux. »276
En résumé, le danger doit être clair, grave et imminent.
Les critères établis par la Cour suprême du Canada sont-ils applicables dans le
domaine de la génétique? D'importantes distinctions doivent d'emblée être formulées.
En ce qui a trait au critère de gravité, la Cour suprême précise que «pour que la
sécurité publique ait préséance sur le secret professionnel de l'avocat, il doit s'agir d'une
menace de blessures graves ou de mort »277. De plus, ces critères sont appliqués dans un
contexte d'actes criminels graves, où l'individu concerné s'apprête sciemment à porter
atteinte à la vie ou à l'intégrité de potentielles victimes. L'analyse porte sur une situation où
la sécurité publique est compromise, ce qui n'est certainement pas le cas en matière de
génétique.
En outre, pour ce qui est de l'imminence du danger et du caractère identifiable des
personnes exposées au danger, Suzanne Philipps-Nootens s'interroge quant à l'applicabilité
des notions de risque et d'urgence d'agir en génétique:
275 La Cour suprême cite notamment l'arrêt Tarasoffc. Regents ofthe University ofCalifornia, précité, note
269.
276 Smith c. Jones, précité, note 271, par. 77.
277 Id., par. 82.
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« Le porteur ne représente en rien une menace immédiate pour la vie ou pour la
santé d'autrui. Et qui est cet «autrui »? Qui est menacé en particulier? L'on est
malvenu de vouloir appliquer ici l'arrêt américain Tarasoff, dans lequel une
jeune femme bien identifiée était l'objet de la paranoïa d'un malade mental.
Dans notre contexte, «la» personne possiblement menacée serait tous les
membres de la famille, incluant oncles, tantes, cousins, cousines, bref,
beaucoup de monde... »278
Par ailleurs, il est intéressant de noter que les critères établis par la Cour suprême
dans l'arrêt Smith c. Jonei79 se retrouvent dans la législation québécoise, notamment dans
la Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des
renseignements personneli80, la Loi sur la protection des renseignements personnels dans
1 t . ,281 t 1 L . 1 . d '1 . . 282 Le sec eur przve e a oz sur es servIces e sante et es servIces soczaux . es
dispositions en question ont été ajoutées à la loi en 2001 283. Elles prévoient qu'un
renseignement détenu par l'organisme visé par chacune des lois en cause peut être
communiqué sans le consentement de la personne concernée:
« (..) en vue de prévenir un acte de violence, dont un suicide, lorsqu'il existe un
motif raisonnable de croire qu'un danger imminent de mort ou de blessures
graves menace une personne ou un groupe de personnes identifiable.
Les renseignements peuvent alors être communiqués à la ou aux personnes
exposées à ce danger, à leur représentant ou à toute personne susceptible de
leur porter secours. (...) »284
Ces modifications législatives ont été effectuées suite aux recommandations du
coroner dans le cadre de son enquête sur les homicides perpétrés à l'occasion d'un drame
278 S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 132, p. 169.
279 Précité, note 271.
280 Précitée, note 168, art. 59.1.
281 Précitée, note 169, art. 18.1.
282 Précitée, note 170, art. 19.0.1.
283 Loi modifiant diverses dispositions législatives eu égard à la divulgation de renseignements confidentiels
en vue d'assurer la protection des personnes, L.Q. 2001, c. 78, art. 1, 13 et 14.
284 Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements personnels,
précitée, note 168, art. 59. L'art. 18.1 de la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le
secteur privé, précitée, note 169, de même que l'art. 19.0.1 de la Loi sur les services de santé et les services
sociaux, précitée, note 170, art. 19.0.1 sont au même effet.
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familial285 . En l'espèce, l'agresseur avait fait part de ses intentions à divers intervenants,
mais aucune mesure n'a été prise pour protéger les victimes. Suite au rapport du coroner et
aux recommandations d'un groupe de travail constitué pour étudier la problématique, le
législateur québécois a décidé de modifier la loi pour éviter qu'une telle situation ne se
reproduise.
Par ailleurs, Raymond Doray et François Charrette soulignent que le législateur a
choisi de conférer une discrétion aux divers professionnels et non une obligation de passer
outre à la confidentialité286. Ainsi, les professionnels et organismes visés éviteront en
principe les poursuites en responsabilité fondées sur l'omission de divulgation ayant causé
des blessures ou la mort.
Ces nouvelles dispositions ne pourraient pas être invoquées avec succès dans le
cadre de la génétique. Il importe de situer ces modifications législatives dans le contexte de
leur adoption, qui vise à éviter la perpétration d'un acte de violence. Il nous apparaît peu
opportun d'établir une analogie avec les informations génétiques, le législateur ayant
clairement limité l'exception au principe de la confidentialité « en vue de prévenir un acte
de violence, dont un suicide »287. Cette atténuation à la confidentialité ne semble
285 Jacques BÉRUBÉ, Rapport d'enquête publique sur les causes et les circonstances du décès de Françoise
Lirette, Loren Gaumont-Lirette et René Gaumont, survenus à Baie-Comeau le 9 septembre 1996. Voir
Raymond DORAY et François CHARRETTE, Accès à l'information: loi annotée, jurisprudence, analyse et
commentaires, Cowansville, Éditions Yvon Blais, 2001, analyse et commentaires sous l'art. 59.1, édition à
feuilles mobiles, dernière mise àjour : novembre 2003, qui explique le cheminement ayant mené à la
modification législative: une des recommandations du coroner s'énonce ainsi: « que lorsqu'il y a un doute
raisonnable à l'effet qu'il y a un danger pour la sécurité ou la vie d'une personne, l'intervenant social, médical
ou judiciaire possédant cette information, n'hésitera pas à lever la confidentialité ou le secret professionnel
pour entrer en contact avec d'autres ressources afm d'assurer la sécurité de la personne en danger. » Suite à
cette recommandation du coroner, le gouvernement du Québec a constitué un groupe de travail qui a produit
le Rapport du groupe de travail sur la confidentialité des renseignements personnels et la sécurité des
personnes dans lequel il a recommandé une modification législative visant à permettre la communication de
renseignements personnels sans le consentement de la personne concernée « dans les situations d'urgence
mettant en danger la vie et la sécurité de toute personne ».
286 Id.
287 Loi sur l'accès aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements personnels,
précitée, note 168, art. 59.1; Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé,
précitée, note 169, art. 18.1; Loi sur les services de santé et les services sociaux, précitée, note 170, art. 19.0.1.
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aucunement pouvoir être élargie à des situations autres que celles spécifiquement prévues
par la loi.
À notre avis, l'analogie avec les mesures prises pour éviter la commission d'actes
violents doit être écartée dans le contexte de la génétique. Le législateur québécois a
modifié la loi et a délibérément choisi d'adopter une approche restrictive en limitant
l'atténuation au seuls actes de violence. S'il avait envisagé d'étendre cette exception à la
transmission de maladies génétiques, il l' aurait prévu clairement.
En France, l'analogie avec les actes de violence n'a pas été effectuée dans le débat
sur la pertinence de passer outre au secret médical en cas de présence d'une maladie
génétique. Force est de constater que cette analogie a jusqu'à maintenant été développée
dans les systèmes de common law. Le droit français, contrairement au droit québécois, n'est
pas enclin a référer aux concepts de common law, ce qui s'explique aisément par la dualité
des systèmes de droit au Canada, ce qui n'est pas le cas en France. La réflexion amorcée
dans d'autres systèmes de droit est certainement intéressante et il importe de s'en inspirer,
notamment lorsque des problématiques nouvelles apparaissent. Il faut toutefois garder à
l'esprit qu'en droit civil, le législateur est davantage maître de l'évolution du droit qu'il ne
peut l'être en common law. Les exceptions au principe de la confidentialité récemment
adoptées par le législateur québécois sont un bon exemple de la dynamique du droit civil,
qui répond à des problématiques nouvelles, souvent évoquées par les tribunaux, par la voie
de la législation.
ii) La divulgation visant à prévenir la transmission d'une maladie infectieuse
mortelle: l'exemple du VIH
La seconde analogie qui a couramment été invoquée pour tenter de justifier une
atténuation au principe de la confidentialité en génétique consiste en la divulgation visant à
prévenir la transmission d'une maladie infectieuse. Nous nous attarderons davantage au
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débat ayant eu cours à propos de la pertinence de déroger au principe de la confidentialité
dans le cas du VIH.
En effet, la pertinence de passer outre à la confidentialité a longuement été discutée
lors de l'apparition du VIH dans les années quatre-vingt. Le VIH se distingue à maints
égards d'autres maladies infectieuses. Il s'agit à la fois d'un virus transmissible
sexuellement ou par des liquides organiques, donc limité à un nombre restreint de
personnes faisant partie de l'entourage de la personne infectée, qui cause inéluctablement
l'apparition d'une maladie mortelle à long terme, soit le Sida, et d'une affection qui est
apparue relativement récemment. Ces caractéristiques se retrouvent également dans le
débat entourant la génétique.
Il existe des dérogations à la règle de la confidentialité en matière de maladies
infectieuses. Ces exceptions ont été établies depuis un certain temps et leur finalité
première est la protection de la santé publique. Leur légitimité est peu questionnée. Par
contre, avec l'avènement du VIH, la confidentialité a fait un considérable retour dans
l'actualité. Plus particulièrement, la pertinence de divulguer la séropositivité d'une
personne à ses proches a fait couler beaucoup d'encre depuis la découverte du virus, alors
qu'il a peu été fait état de la pertinence de divulguer la présence d'autres maladies
infectieuses aux proches. Est-ce dû à la méconnaissance du virus ou à sa nouveauté, source
de crainte? La découverte d'une thérapie repoussant de plus en plus loin dans le temps
l'échéance fatale de la maladie aurait-elle un impact sur les solutions envisagées par la
littérature si l'analyse en était faite aujourd'hui? Ces caractéristiques particulières à la
problématique entourant le VIH permettent d'établir une certaine analogie avec la
génétique. Cela ne signifie pas que les solutions retenues en matière de VIH puissent être
appliquées mutatis mutandis au discours sur la génétique. Il est toutefois permis de penser
que si le bris de la confidentialité n'est pas admis en présence du VIH, il y a fort à parier
qu'il ne sera pas admis pour les maladies génétiques, peu importe leur gravité et
l'imminence de leur apparition.
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De pnme abord, il semble nécessaire d'établir des nuances entre les maladies
infectieuses et les maladies génétiques. La législation ayant trait aux maladies infectieuses
se fonde sur des impératifs reliés à la santé publique. Ainsi, les exceptions à la
confidentialité qui y sont prévues le sont dans l'intérêt du public, pour éviter la propagation
d'une maladie. De plus, les lois sur les maladies infectieuses obligent les médecins à
divulguer certaines informations aux autorités compétentes uniquement, et non aux
personnes susceptibles d'être infectées directement288 . En aucun cas, elles ne permettent
aux médecins de contacter les proches de la personne infectée. Ce n'est pas le cas de la
génétique.
Le vocabulaire utilisé pour désigner les deux catégories de maladies peut également
s'avérer révélateur de certaines distinctions qu'il importe de garder à l'esprit. Ainsi,
l'emploi des termes «contagion », «propagation », «contamination» serait certainement
inapproprié pour désigner le mode de transmission des maladies génétiques. Il y a en effet
une connotation péjorative à ces termes, qui aurait pour effet de mettre en exergue le
concept de «tare génétique », si près d'une dérive eugénique, que l'on essaie à tout prix
d'éviter. De plus, une telle conception de la transmission d'une maladie génétique va dans
le sens d'un déterminisme qui est rejeté tant dans le débat scientifique que dans le débat
éthique289.
En outre, la transmission d'une maladie infectieuse ne se fait pas de la même façon
que pour une maladie génétique. Si la première se transmet de manière horizontale,
potentiellement à toute personne avec qui la personne concernée entre en contact selon le
type de maladie visé, la deuxième se transmet de manière verticale, au moment de la
288 Au Québec, voir la Loi sur la santé publique, L.R.Q., c. S-2.2, art. 79 et 82 et le Règlement ministériel
d'application de la Loi sur la santé publique, R.Q., c. S-2.2, r. 2.
289 Voir supra, chapitre préliminaire, pp. 20 et suivantes.
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procréation, aux seuls membres de la famille biologique, ce qui restreint considérablement
le champ des personnes intéressées.
De plus, la transmission délibérée d'une maladie infectieuse pourra être considérée
comme un acte criminel, à tout le moins si sa transmission peut entraîner la mort. Dans
l'arrêt R. c. Cuerrier29Ü, la Cour suprême du Canada a établi qu'une personne a une
obligation absolue de révéler sa séropositivité au VIH préalablement à une relation
sexuelle. Dans le cas contraire, elle s'expose à des accusations de voies de fait graves, la
non-divulgation de son état viciant le consentement du partenaire à avoir des relations
sexuelles et mettant sa vie en danger291 .
La transmission éclairée d'un gène délétère n'est pas considérée par la société
comme constituant une faute, ni au plan civil et encore moins au plan criminel. Il n'y a pas
lieu de croire que les systèmes législatifs et judiciaires du Québec ou de la France
accepteraient de sanctionner la transmission d'une maladie génétique et par le fait même de
limiter la liberté de procréer.
Ces nombreuses distinctions étant énoncées, nous examinerons maintenant le débat
relatif à l'opportunité de passer outre au principe de la confidentialité en présence d'une
maladie infectieuse, en prenant l'exemple du VIH.
Au Québec, une potentielle obligation du médecin d'aviser le partenaire d'une
personne séropositive au VIH a été longuement discutée. Dans l'état actuel du droit, il ne
semble pas qu'une telle obligation existe. Une distinction peut toutefois être établie dans le
cas où le tiers est également un patient du médecin:
« La controverse nous amène à conclure qu'il n'existe pas actuellement pour le
médecin de devoir de droit commun, entendu dans le sens d'une obligation
réelle mais non écrite, d'aviser les proches du patient sans le consentement de
290 [1998] 2 R.C.S. 371.
291 Art. 265 (3) (c) et 268 Code criminel.
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celui-ci, sauf dans un cas précis: si le conjoint ou partenaire de la personne
atteinte est également patient du médecin, nous estimons que celui-ci a dès lors
une obligation spéciale de protection de la santé de ce dernier. L'intérêt de cette
personne l'emporterait dès lors sur le droit de l'autre à la confidentialité, et
l'omission du médecin d'agir serait fautive. »292
Par ailleurs, les auteures précisent que l'analogie entre la génétique et le VIH est
établie trop facilement, compte tenu entre autres de la différence du risque. Elles énoncent
que les maladies génétiques ne pouvant se transmettre entre personnes déjà nées,
contrairement à la situation prévalant pour le VIH, la prévention éventuelle se situe au
niveau des choix reproductifs. Elles retiennent qu'« il faudrait une situation très
exceptionnelle pour inciter le médecin à agir de la sorte, et pour qu'il puisse se justifier
dans une éventuelle poursuite en responsabilité. »293 De plus, elles affirment que «dire
qu'il existe un devoir moral d'aviser les membres de sa propre famille est une chose,
affirmer que le médecin peut lever le secret professionnel à cet égard en est une autre. »294
Seules des raisons légitimes, sérieuses et impératives pourraient justifier le médecin de
briser le secret professionnef95 .
En France, le Conseil national de l'Ordre des médecins s'est prononcé contre la
divulgation aux proches de la séropositivité au VIH d'une personne. Dans ses
commentaires sur l'article 4 du Code de déontologie médicale, le Conseil rappelle le
292 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cil., note 123, nO 425, p. 353. Voir également S.
NOOTENS, « La divulgation par le médecin de l'existence d'une maladie transmissible sexuellement », loc.
cil., note 123, p. 539.
293 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cil., note 123, nO 426, p. 355.
294 Id.
295 Id., nO 425, p. 354. Les auteures retiennent au moins les conditions suivantes dans le contexte du VIH :
« l'existence d'une menace réelle pour les proches, et non une simple possibilité (soit une séropositivité
dûment établie, et non le seul fait d'être une personne à risque); le comportement du patient, qui ne permet
pas de remédier à la situation (persistance des habitudes, refus d'aviser... ); l'existence de mesures de
prévention ou de traitement efficaces (car dans le cas contraire, la révélation n'aboutit à rien); l'absence
d'autre moyen d'éviter le dommage (la révélation doit s'imposer comme une nécessité aux yeux du médecin);
la limitation de la révélation à la personne ou aux personnes directement menacées (le conjoint ou personne
partageant la vie du patient, si elle est facilement identifiable par le médecin: il n'a pas à mener d'enquête
policière). »
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caractère général et absolu du secret médica1.296 Il précise que même en cas d'atteinte d'un
patient par le VIH et de refus par celui-ci d'avertir ses partenaires, la loi n'autorise pas la
divulgation de cette information aux personnes susceptibles d'être affectées. Le Conseil cite
les recommandations qu'il a émises en 1992 relativement à la communication au partenaire
d'une personne séropositive au VIH :
«- dès lors qu'elle est faite à un proche ou à un tiers par la personne
séropositive, mise en face de ses responsabilités, la révélation ne pose pas de
problème juridique en matière de secret;
- lors de cette révélation au partenaire, par celui qui est séropositif, le médecin
peut, selon la déontologie traditionnelle, assister à l'entretien à la demande des
intéressés et leur donner les éclaircissements et conseils utiles en la
circonstance;
- la loi n'autorise pas le médecin à révéler au partenaire du patient séropositif le
danger que lui fait courir le comportement de ce dernier si celui-ci s'oppose
obstinément à toute révélation ; il lui faudrait d'ailleurs une certaine naïveté
pour prétendre connaître le ou les partenaires exposés. »297
Le Comité consultatif national d'éthique s'est également prononcé contre une
dérogation au secret médical pour aviser les proches ou les partenaires de la séropositivité
d'une personne, rappelant qu'une telle exception ne pourrait être prévue que par le
législateur298 .
296 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MÉDECINS, Commentaires sur le Code de déontologie,
2003, en ligne : <http://www.conseil-nationa1.medecin.fr/?url=rubrique.php&menu=DEOINTEGRAL> (date
d'accès: 15 juillet 2004).
297 Id.
298 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis sur les problèmes éthiques posés par la lutte contre la diffusion de l'infection par le virus de
l'immuno-déficience humaine (VIH), Avis no 14, 1988, en ligne: <http://www.ccne-
ethique.fr/francais/avis/a_014p02.htm> (date d'accès: 30 juin 2004). Le Comité a réitéré l'application du
secret médical en 1992 : COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE
LA VIE ET DE LA SANTÉ, Avis sur le dépistage de l'infection par le virus du SIDA, Avis no 31, 1992, en
ligne: <http://www.ccne-ethique.fr/francais/avis/a_03l.htm> (date d'accès: 30 juin 2004).
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Par ailleurs, Gérard Mémeteau formule une mise en garde relativement à la tentation
d'atténuer un principe aussi important que le secret médical pour répondre à une
problématique soulevée pour une seule maladie:
«Ce n'est pas pour une maladie, quelque gravissime qu'elle soit, que l'on
bouleverse les principes fondamentaux de la médecine encore humaniste et
confiante, au risque d'induire des logiques d'exclusion et de discrimination,
même dans les soins médicaux, en méconnaissance des principes fondamentaux
de secours et de compassion soutenant la déontologie médicale, et que l'on
ouvre la porte à des précédents. Le recul indispensable face aux risques de
dérives «difficilement acceptables moralement », de rupture de «la cohésion
de la société », alors qu'en pratique les avantages ne seraient pas évidents ni
proportionnés face à une transformation radicale des relations humaines
conduit au rejet de dérogations spécifiques permettant «la révélation à un
tiers ». »299
Bien que plusieurs maladies génétiques puissent être concernées, il demeure qu'une
dérogation à la confidentialité ne pourrait être envisagée que dans un nombre très peu élevé
de cas.
Ainsi, le bris de la confidentialité dans le but d'aviser les personnes qui pourraient
potentiellement être infectées n'a pas été retenu ni au Québec, ni en France. Si le VIH ne
constitue pas un virus d'une gravité suffisante pour passer outre à la confidentialité, nous
pensons qu'en toute logique et a fortiori, la même solution devrait être retenue en matière
de génétique.
299 Gérard MÉMETEAU, «Le rapport de la Commission René sur le secret professionnel» (1995) 10
Médecine & Droit 8.
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b) Le pouvoir décisionnel discrétionnaire du médecin
i) Les devoirs généraux du médecin
Au Québec, le Code de déontologie des médecins prévoit dans le chapitre sur les
devoirs généraux que « le médecin a le devoir primordial de protéger et de promouvoir la
santé et le bien-être des individus qu'il sert, tant sur le plan individuel que collectif. »300
Cette disposition pourrait-elle ouvrir la porte à une divulgation aux membres de la
famille d'informations génétiques susceptibles de les intéresser? Nous ne le croyons pas.
En effet, tel que vu précédemment, le secret professionnel et la confidentialité constituent la
règle et les exceptions doivent clairement être prévues dans la loi. Une telle interprétation
constituerait une extrapolation indue des pouvoirs que cette disposition d'ordre très général
confère aux médecins. Des activités de prévention et d'éducation quand aux mécanismes de
transmissibilité des maladies génétiques entreraient davantage dans le cadre d'application
de cette disposition.
En France, le Code de déontologie médicale comporte une disposition similaire à
l'effet que «le médecin, au service de l'individu et de la santé publique, exerce sa mission
dans le respect de la vie humaine, de la personne et de sa dignité. ( ...) »301. Les
commentaires formulés par le Conseil national de l'Ordre des médecins permettent un
éclairage quant à la portée de cet article, qui se retrouve dans la section sur les devoirs
généraux du médecin. L'esprit de cette disposition peut être illustré par cette citation reprise
par le Conseil :
«Le médecin doit concilier l'intérêt individuel et l'intérêt collectif : il doit
respecter à la fois un homme et l'Homme. Les deux devoirs sont inséparables,
300 Code de déontologie des médecins, art. 3.
301 Code de déontologie médicale, art. 2.
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même s'ils apparaissent parfois antagonistes. À nous de tenter de les unir et de
réussir cette union. »302
Cette idée est des plus séduisantes et semble à prime abord laisser entendre que les
intérêts de l'individu doivent être mis en balance avec ceux de la société. Le Conseil
détermine toutefois que «le respect de la personne impose l'obligation du secret
professionnel, droit du malade et devoir absolu du médecin ». Le secret est plutôt interprété
comme étant établi tant dans l'intérêt privé que dans l'intérêt public. Ainsi, l'article 2 du
Code de déontologie médicale ne peut être interprété comme donnant ouverture à une
atténuation au principe du secret médical. D'ailleurs, comme nous l'avons constaté, il
existe une forte propension à donner préséance au secret en France.
ii) Le caractère non absolu de l'obligation de préserver le secret médical
L'obligation de préserver le secret professionnel par le médecin n'est pas absolue. Au
Québec, le Code de déontologie des médecins prévoit les cas où il pourra y être passé outre,
en laissant au médecin la discrétion pour évaluer les circonstances de chaque espèce:
« 20. Le médecin, aux fins de préserver le secret professionnel:
1. doit garder confidentiel ce qui est venu à sa connaissance dans l'exercice de
sa profession; (...)
5. ne peut divulguer les faits ou confidences dont il a eu personnellement
connaissance, sauf lorsque le patient ou la loi l'y autorise, ou lorsqu'il y a une
raison impérative et juste ayant trait à la santé ou la sécurité du patient ou de
son entourage ; (... ) »
Par ailleurs, lorsque le médecin décide de ne pas respecter le secret médical, il doit
indiquer au dossier du patient les raisons justifiant un tel bris de la confidentialité. Le Code
de déontologie des médecins prévoit à cet égard des éléments précis:
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«21. Le médecin qui communique un renseignement protégé par le secret
professionnel doit, pour chaque communication, indiquer dans le dossier du
patient les éléments suivants :
1° la date et l'heure de la communication;
2° l'identité de la personne exposée au danger ou du groupe de personnes
exposées au danger;
3° l'identité de la personne à qui la communication a été faite en précisant,
selon le cas, qu'il s'agissait de la ou des personnes exposées au danger, de leur
représentant ou des personnes susceptibles de leur porter secours;
4° l'acte de violence qu'il visait à prévenir;
5° le danger qu'il avait identifié;
6° l'imminence du danger qu'il avait identifié;
7° les renseignements communiqués. »
Ainsi, la discrétion qui est laissée au médecin pour évaluer s'il est pertinent de
briser le secret est tout de même encadrée par la loi. Le libellé de l'article 21 laisse penser
que les éléments qui y sont énoncés sont cumulatifs.
Le Code de déontologie des médecins a été entièrement révisé récemment « afin de
mieux refléter les réalités des années 2000 »303. Il est entré en vigueur le 7 novembre 2002.
En ce qui a trait aux situations où le secret professionnel pouvait être brisé, l'ancien Code
de déontologie des médecins prévoyait que:
« 3.04. Le médecin peut cependant divulguer les faits dont il a eu
personnellement connaissance, lorsque le patient ou la loi l'y autorise, lorsqu'il
y a une raison impérative et juste ayant trait à la santé du patient ou de son
entourage. »304
Nous n'avons retracé aucune décision jurisprudentielle portant sur l'ancienne ou la
nouvelle disposition. Toutefois, Isabelle Panisset a soutenu que l'article 3.04 de l'ancien
Code de déontologie des médecins laissait une certaine discrétion au médecin «dans
302 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MÉDECINS, précité, note 296. Le Conseil attribue cette
citation à René L., qui l'aurait prononcée lors de la séance inaugurale du 3e Congrès d'éthique médicale en
1991.
303 Voir le site web du Collège des médecins, en ligne:
<http://www.cmq.orglPages/sections/college/reglemen/>.
304 R.R.Q., c. M-9, r. 4.
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l'éventualité où un risque plus important que l'inconvénient subi par la levée de la
confidentialité peut être évité à un membre de la famille »305. Il est toutefois possible de
constater que le pouvoir discrétionnaire du médecin de divulguer des informations
confidentielles a été sinon restreint, à tout le moins encadré dans le nouveau Code de
déontologie des médecins. L'ancienne disposition était pour le moins vague et ne précisait
pas la nature de la «raison impérative et juste» pouvant donner ouverture à une
divulgation. Par conséquent, cet article pouvait être compris comme autorisant le médecin à
divulguer de l'information génétique aux membres de la famille, son libellé laissant place à
interprétation.
Le nouveau Code de déontologie des médecins permet la divulgation pour une
«raison impérative et juste» à son article 20 (5), mais ajoute une obligation pour le
médecin de consigner au dossier de son patient les raisons l'ayant poussé à effectuer une
telle divulgation. Or, parmi les éléments que le médecin doit identifier, figurent le
« danger» auquel des «personnes identifiables» étaient exposées ainsi que son
«imminence» et 1'« acte de violence» qu'il visait à prévenir. Les termes entre guillemets
rappellent étrangement les critères qui ont été développés dans l'arrêt Smith c. Jones306,
ainsi que les modifications législatives adoptées en 2000 dans un but de protection des
personnes307. Bien qu'il n'y ait pas trace de l'intention sous-jacente à l'adoption de ces
précisions, inexistantes dans l'ancienne version du Code de déontologie des médecins, il est
peu probable que l'utilisation de termes identiques à ceux utilisés pour prévenir un acte de
violence, de nature criminelle, soit le fruit du hasard. À notre avis, l'ouverture que l'ancien
Code de déontologie des médecins pouvait laisser entrevoir pour une communication
d'information génétique aux membres de la famille a été annihilée lors de l'adoption du
nouveau Code.
305 Isabelle PANISSET, « Les obligations du médecin face au porteur en droit québécois », dans B. M.
KNOPPERS, L. CADIET et C. M. LABERGE (dir.), loc. cil., note 39, p. 244.
306 Précité, note 27I.
307 Voir infra, pp. 80 et suivantes.
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L'Énoncé de principes: recherche en génomique humaine308 du RMGA prévoit les
cas où l'information génétique pourra être divulguée aux membres de la famille sans le
consentement de la personne concernée:
«Principe III (3) Dans certaines situations, le chercheur principal peut avoir à
divulguer de l'information génétique aux membres de la famille biologique du
participant, malgré le refus de ce dernier. Dans un tel cas, il est souhaitable
d'obtenir la collaboration du médecin-traitant pour que ce dernier discute avec
son patient du suivi familial et des conséquences de son refus de transmettre
l'information en question.
Les trois conditions de divulgation à rencontrer sont: a) lorsque la non
divulgation risque d'entraîner pour les membres de la famille biologique un
préjudice sérieux et prévisible; b) lorsque les membres de la famille
biologique sont identifiables; et, c) lorsque le risque de préjudice peut être
évité par prévention ou contrôlé par un traitement scientifiquement approuvé.
L'évaluation de la divulgation ou non de l'information génétique aux
membres de la famille biologique du participant en l'absence de son
consentement doit prendre en considération que le préjudice causé par la
divulgation ne doit pas être plus grand que le préjudice que risquent de subir
les membres de la famille par la non-divulgation.
(...)
Dans tous les cas, le participant devrait être informé des conséquences que
peut entraîner la divulgation de son information génétique. »309
En France, le Conseil national de l'Ordre des médecins, dans ses commentaires sous
l'article 4 du Code de déontologie médicale reconnaît que le médecin peut parfois
rencontrer des difficultés dans l'application stricte du secret médical, notamment lorsque
308 RÉSEAU DE MÉDECINE GÉNÉTIQUE APPLIQUÉE, précité, note 246.
309 Id., Principe III (3). Le CONSEIL DES SCIENCES DU CANADA, La génétique et les services de santé
au Canada, Rapport 42, Ottawa, Ministère des Approvisionnements et Services, 1991, a également élaboré de
tels critères: « 1) malgré des efforts raisonnables, le praticien n'a pu amener le client à consentir
volontairement à la divulgation de renseignements; 2) il est fort probable que le maintien du secret aura des
conséquences indésirables, mais que les renseignements divulgués serviront à éviter ces conséquences; 3) le
tort que subiraient des individus identifiables serait grave; 4) les précautions voulues sont prises pour que ne
soient divulgués que les renseignements génétiques nécessaires au diagnostic ou au traitement de la maladie
en question. » À ce jour, ces critères n'ont pas été retenus par le législateur québécois.
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des intérêts divergents sont en jeu. Il prône la marche à suivre suivante lorsque de tels
dilemmes se présentent :
« Le médecin rencontre des cas de conscience, car il s'agit là d'un domaine
difficile où la diversité des cas concrets et la variété des situations ne
permettent pas toujours de donner une réponse assurée.
Le médecin, après avoir pris conseil, devra tenter de résoudre ces situations en
conscience, sachant que toute transgression engage sa responsabilité.
S'il a une hésitation, il fera prévaloir la conception rigoureuse du secret
professionnel car, une fois le secret révélé, il est trop tard pour revenir en
arrière. »310
Le Conseil national de l'Ordre des médecins demeure prudent et évite de laisser
entendre qu'une décision de conscience pourrait être assimilée à une cause d'exemption de
la responsabilité. Il y a toutefois lieu de croire que les sanctions imposées à un médecin qui
exercerait le choix de briser le secret sur la base de sa conscience pourraient être moins
sévères, compte tenu des circonstances de chaque espèce. Le Conseil laisse en effet une
ouverture à l'exercice d'une certaine discrétion de la part du médecin.
En 1995, le Comité consultatif national d'éthique s'est penché sur les
questionnements soulevés par les avancées de la génétique311 • Dans le cadre de son avis, il
prône le respect du secret médical à l'égard des tiers, y compris les membres de la famille.
Même dans les cas où le patient refuse d'aviser les membres de sa famille des risques en
jeu, le médecin ne pourra que tenter de le convaincre en lui faisant comprendre qu'il a une
responsabilité. Bien que conscient que dans certains cas le droit du patient à la
confidentialité peut se trouver en contradiction avec les intérêts des membres de sa famille
qui pourraient bénéficier de mesures préventives s'ils étaient avisés des résultats d'un test
génétique, le Comité s'est prononcé en faveur du maintien du secret. Tout contact avec des
310 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MÉDECINS, précité, note 296.
98
membres de la famille ne peut se faire que par le biais du patiene12. Cette exigence découle
du respect de l'autonomie. Le Comité a depuis maintenu cette position 313.
c) Le droit de ne pas savoir
Le droit de ne pas savoir découle du respect du principe d'autonomie de l'individu.
Compte tenu du caractère familial de l'information génétique, les membres de la famille
découvriront généralement des informations pouvant laisser présager de leur risque
génétique dès lors qu'un parent se verra atteint d'une maladie génétique. Ainsi, la nature
même des maladies génétiques pose une limite au droit de ne pas savoir. Toutefois, en cas
d'absence de contact entre les membres de la famille, il peut se présenter des situations où
la présence d'une maladie génétique ne sera pas connue de tous. De même, s'il n'y pas de
symptômes apparents de la maladie ou si l'individu est tout simplement porteur d'un gène
délétère, la famille ne sera peut-être pas tenue au courant de ces informations.
La réaction des individus face à l'éventualité de la maladie varie grandement. Par
exemple, si une personne développe les symptômes de la chorée de Huntington, certains
membres de sa famille voudront absolument subir le test génétique afin de découvrir si elles
développeront la maladie, alors que d'autres ne voudront pas se soumettre au test, préférant
demeurer dans l'ignorance. Ainsi, pour certains «knowledge is power» alors que pour
d'autres, «ignorance is bliss »314. Par ailleurs, le risque d'être atteint dans le cadre d'une
maladie multifactorielle est beaucoup moins précis. Évidemment, l'existence ou non de
mesures préventives pour une maladie donnée entrera en ligne de compte dans le choix
311 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention », précité,
note 54.
312 Id., p. 24.
313 Voir COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE
LA SANTÉ, Apropos de l'obligation d'information génétique familiale en cas de nécessité médicale, précité,
note 190.
314 Ruth CHADWICK, Mairi LEVITT et Darren SHICKLE (ed.), The right to know and the right not to know,
Aldershot, Ashgate Publishing Company, 1997, p. 2.
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qu'une personne fera de connaître ou pas son risque génétique. Ainsi, lorsque le risque est
élevé de développer une maladie et que des mesures ou des traitements préventifs sont
disponibles, il existe une forte présomption que les membres de la famille souhaiteraient en
être avisés.
Dans l'éventualité où le professionnel de la santé décidait de contacter les membres
de la famille, la difficulté réside dans la manière de s'assurer de leur désir d'être informé ou
de demeurer dans l'ignorance315. Il n'y a concrètement pas de façon de savoir à l'avance si
une personne préfère ne pas être avisée d'un risque génétique potentiel. En effet, du seul
fait de contacter la personne pour lui demander si elle veut connaître une information à
caractère génétique la concernant lui laisse soupçonner la présence d'un risque
potentiellement existant316. Dès lors, le droit de ne pas savoir est entamé.
En France, l'art. R. 1131-14 du Code de la santé publique, prévoit que « la personne
concernée peut refuser que les résultats de l'examen lui soient communiqués (... ) ». Le
droit de ne pas savoir est également prévu à l'article L. 1111-2 du Code de la santé
publique. Un bémol y est toutefois ajouté, le droit de ne pas savoir devant être respecté
« sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission ». Cette exception est
intéressante, car elle implique le caractère non absolu des droits individuels lorsque les
droits d'autrui sont en jeu. Il y a tout lieu de croire que cette atténuation ne serait valable
que pour des maladies infectieuses telles le VIH317, mais l'ouverture existe et peut laisser
place à la discussion. Dans le cadre de la révision des lois de bioéthique, la Commission des
Affaires sociales a produit un rapport dans lequel elle mentionne que l'analogie entre les
315 Voir ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTÉ, Genetie Databases -Assessing the benefits and the
impact on human & patient rights, précité, note 17, recommendation 8 (c). À cet égard, l'Organisation
mondiale de la santé prévoit que la divulgation peut avoir lieu si « there is no indication that the individuals in
question would prefer not to know ». Toutefois, il sera difficile en pratique de connaître les intentions des
personnes concernées avant de les contacter.
316 Jennifer MILLER, «Physician-patient confidentiality and familial access to genetic information », (1994)
2 Health Law Journal 141, par. 35.
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maladies transmissibles comme le Sida est difficile à établir avec la génétique. Selon la
commission, « le problème de la transmission ne se pose pas en matière de génétique »318.
Emmanuel Hirsch penche en faveur du respect du droit de ne pas savoir en matière de tests
génétiques, même si des proches sont concernés par les résultats qui en découlent, compte
tenu des conséquences tant personnelles que sociales associées à la connaissance de son
statut génétique319.
Quoi qu'il en soit, la loi française ne prévoit le droit de ne pas savoir que pour la
personne qui se soumet à un test génétique et non pour les membres de sa famille. Compte
tenu du fait qu'il n'existe pas d'exception au secret médical dans le cadre de la génétique, il
n'apparaît en effet pas nécessaire de prévoir le droit de ne pas savoir de la famille.
La position du Comité consultatif national d'éthique est à l'effet que le droit de ne
pas savoir d'une personne doit toujours être respecté, compte tenu du fait que la
connaissance de certaines information peut être dommageable32o• Il fait état d'un sentiment
de culpabilité ou d'un état d'incertitude dans le cas des maladies de susceptibilité.
En 1992, le Comité consultatif national d'éthique s'est prononcé sur une demande
effectuée par le Comité de lutte contre le glaucome321 , qui désirait entreprendre un projet de
recherche ayant pour but de mettre en place un enregistrement national des glaucomateux.
317 Yvonne LAMBERT-FAIVRE, « La Loi nO 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la
qualité du système de santé - les droits des malades, usagers du système de santé », (2002) 16 Le Dalloz
1291,1294.
318 COMMISSION DES AFFAIRES SOCIALES, Rapport fait au nom de la commission des Affaires sociales
sur le projet de loi, adopté avec modifications par l'Assemblée nationale en deuxième lecture, relatifà la
bioéthique, précité, note 187, p. 19.
319 Emmanuel HlRSCH, « Éditorial» dans ASSISTANCE PUBLIQUE, HÔPITAUX DE PARIS (éd.), op.
cit., note 37, p. 1-2.
320 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention », précité,
note 54, p. 5 et 25.
321 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis sur le recensement des glaucomateux en France et la localisation chromosomique du (ou des)
gène(s) responsable(s), Avis no 33, 1993, en ligne: <http://www.ccne-ethique.fr/francais/pdf/avis033.pdf>
(date d'accès: 15 juin 2004).
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Selon le projet soumis, ces personnes devaient être contactées et conseillées d'aviser les
membres de leur famille de la présence de la maladie. Il existe des traitements préventifs
simples pouvant empêcher ou stabiliser l'évolution de certaines formes de glaucome. Il a
été retenu à l'époque que le caractère monogénique du glaucome n'était pas clairement
établi. Par ailleurs, dans le cadre de la recherche, des données nominatives sur les membres
de la famille devaient être recueillies, dans le but de les contacter. Le Comité consultatif
national d'éthique a rappelé que le consentement des personnes concernées était requis pour
qu'une telle collecte ait lieu et pour que les chercheurs entrent en contact avec elles. Il a de
plus souligné qu'une intrusion du médecin auprès d'une personne n'y ayant pas consenti
était susceptible de conduire à des plaintes d'ordre déontologique. Un avis défavorable à la
réalisation de ce projet de recherche a par conséquent été émis.
L'introduction récente de l'art. L. 1131-1 dans le Code de la santé publique pourrait
bien mettre en jeu un droit de ne pas savoir des membres de la famille. En effet, cette
disposition prévoit qu'avec le consentement de la personne qui a subi un examen des
caractéristiques génétiques, l'Agence de la biomédecine « informe, par l'intermédiaire d'un
médecin, lesdits membres de l'existence d'une information médicale à caractère familial
susceptible de les concerner et des modalités leur permettant d'y accéder ». Si la loi actuelle
prévoit que la personne qui se soumet à un test génétique bénéficie d'un droit de ne pas
savoir, il nous semble qu'en toute logique, les membres de sa famille devraient se voir
reconnaître le même droit. Évidemment, il peut être allégué que le médecin qui contacte le
membre de la famille ne lui révèle pas d'entrée de jeu le résultat du test génétique en cause,
mais lui laisse délicatement savoir qu'il peut accéder à une information de nature génétique
s'il le désire. Tel que mentionné précédemment, il est utopique de penser que le droit de ne
pas savoir n'est pas restreint du seul fait de cette révélation. Il s'agit à tout le moins d'une
information non sollicitée.
Le débat sur le droit de ne pas savoir en matière de génétique n'a pas eu lieu au
Québec. Il y aurait lieu de prendre en compte cet aspect qui revêt une importance non
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négligeable dans l'éventualité d'une mise en balance des intérêts divergents d'une personne
avec ceux des membres de sa famille. Il faut éviter de limiter la réflexion sur l'opportunité
de divulguer des informations génétiques au seul droit de savoir et tenir compte de toutes
les conséquences qu'une telle communication peut avoir, tant au niveau individuel que
familial.
B- Les devoirs et les responsabilités des professionnels de la santé
Les professionnels de la santé ont le devoir, comme tout citoyen, de porter secours à
une personne en danger (a). Il n'est pas évident que ce devoir soit applicable en matière de
génétique. Que le professionnel de la santé décide de passer outre à la confidentialité ou
qu'il décide plutôt de préserver le secret, il sera susceptible de faire face à des recours en
responsabilité (b). Nous examinerons si la défense de nécessité est admissible en matière de
génétique pour s'exonérer d'une éventuelle responsabilité (c).
a) Le droit au secours et la non-assistance à personne en danger
Une longue tradition prévalant dans les sociétés les plus anciennes existe en faveur
du devoir de porter secours à une personne en danger. À titre d'illustration, le professeur
Jean-Henri Soutoul évoque, entre autres, la parabole du bon Samaritain dans les Évangiles,
ainsi que Platon, «qui donnait pour plus graves les délits d'inaction, jugeant l'inactivité
plus grave que l'activité elle-même» 322.
Au Québec, le droit au secours n'a été consacré dans la législation qu'en 1975, lors
de l'adoption de la Charte des droits et libertés de la personne.
L'article 2 de la Charte des droits et libertés de la personne se lit ainsi:
322 Jean-Henri SOUTOUL, Le médecin face à l'assistance à personne en danger et à l'urgence, Paris,
Éditions Maloine, 1991, p. 27 et 28.
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« Tout être humain dont la vie est en péril a droit au secours.
Toute personne doit porter secours à celui dont la vie est en péril,
personnellement ou en obtenant du secours, en lui apportant l'aide physique
nécessaire et immédiate, à moins d'un risque pour elle ou pour les tiers ou d'un
autre motif raisonnable. »
Il Y a lieu de se demander quelle est la portée de cette disposition. Selon Suzanne
Nootens: «dans l'acception la plus courante, ceci suppose, selon nous, une menace
immédiate pour la vie, autrement dit une menace de lésions graves ou de mort à brève
échéance s'il n'y a pas d'intervention extérieure. »323 L'auteure s'interroge sur la pertinence
d'imposer l'obligation de porter secours au médecin lorsqu'un patient est séropositif Elle
retient que seuls les cas extrêmes impliquant des personnes totalement insouciantes, allant
même jusqu'à tenter de transmettre le virus délibérément, pourraient donner ouverture au
devoir de porter secours tant de la part du médecin que de toute autre personne au courant
de ces intentions malveillantes.324 L'auteure ajoute toutefois que l'obligation devrait être
« clairement définie et précisée pour s'appliquer à une maladie mortelle à long terme, en
dehors des cas extrêmes, et c'est loin d'être le cas actuellement. »325 L'obligation de porter
secours ne s'appliquerait donc pas au cas du VIH dans l'état actuel du droit québécois326.
Par ailleurs, dans l'arrêt Carignan c. Boudreau327, la Cour d'appel a établi que pour
que l'obligation de porter secours s'applique, il doit exister un état d'urgence tel qu'il crée
une «obligation impérieuse de secours immédiat »328. En l'espèce, la Cour d'appel a
déterminé qu'un enfant craignant de redescendre du toit d'une maison où il est monté ne
constitue pas un cas donnant ouverture à l'obligation de porter secours.
323 S. NOOTENS, « La divulgation par le médecin de l'existence d'une maladie transmissible sexuellement »,
loc. cit., note 123, p. 528.
324 Id., p. 532.
325 Id., pp. 532-533.
326 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cit., note 123, p. 351.
327 [1987] R.L. 257 (C.A.).
328 Id., p. 262.
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Le droit au secours a quelquefois été invoqué en jurisprudence en opposition avec le
droit à la confidentialité, dans des cas où la loi ne répondait pas à la problématique posée
par le biais de dispositions spécifiques.
Le droit au secours a été invoqué avec succès dans l'affaire Droit de la famille -
140329, dont nous avons déjà fait état. Rappelons que l'accès au dossier d'adoption d'une
enfant atteinte de leucémie a été demandé afin de contacter la famille biologique pour lui
demander s'il existait des frères ou sœurs susceptibles d'agir en tant que donneurs pour les
fins d'une greffe. Le tribunal, balançant les droits des personnes en cause, a décidé que « le
droit à la vie et son corollaire, l'obligation de bon samaritain, doivent avoir prééminence et
la confidentialité peut être mise de côté »330. Le législateur a depuis modifié la loi et
introduit une exception à la confidentialité dans un cas semblable33 !. Quoiqu'il en soit, cette
décision n'a pas eu pour effet de donner accès à des renseignements médicaux de la famille
biologique, mais tout simplement la possibilité d'entrer en contact avec elle, le tribunal
précisant bien qu'aucune pression ne devait être exercée pour l'obtention des
renseignements de la part de la famille biologique.
Dans Y.B. (Dans la situation de/32, un enfant en fugue avait laissé une note laissant
croire à des intentions suicidaires. Le directeur de la protection de la jeunesse a demandé au
tribunal la permission de passer outre aux règles de la confidentialité, afin de prendre tous
les moyens nécessaires pour retrouver l'enfant. Le juge, invoquant notamment le droit au
secours et l'intérêt de l'enfant, a décidé que le droit à la vie primait sur le droit à la
confidentialité en raison des circonstances333 .
329 Précité, note 251.
330 Id., pp. 2050-2051.
331 Art. 584 C.c.Q. L'art. 542 c.c.Q. contient une exception au même effet pour l'enfant né de la procréation
médicalement assistée.
332 [2001] R.D.F. 203 (C.Q)
333 Il est à noter que la Loi sur la protection de la jeunesse, L.R.Q., c. P-34.1 a été modifiée depuis cette
décision et contient maintenant une disposition permettant la communication de renseignements confidentiels
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De l'analyse des décisions répertoriées, nous retenons que le droit au secours a été
invoqué avec succès dans des situations où la vie d'une personne était menacée de façon
immédiate. Par exemple, dans l'arrêt Zuk c. Mihal/34, un médecin a été reconnu
responsable en raison de son inaction devant un voisin terrassé par une crise cardiaque. De
plus, le législateur est intervenu suite à certaines décisions afin de prévoir expressément des
exceptions à la confidentialité dans des situations précises, soit en matière d'adoption et de
procréation médicalement assistée ou pour prévenir la perpétration d'actes de violence.
Si les tribunaux étaient saisis d'une demande d'accès au dossier médical dans le
domaine de la génétique fondée sur le droit au secours, trancheraient-il en faveur du
requérant? Il est difficile de l'envisager. Il serait à tout le moins ardu d'établir l'urgence de
la situation.
Par ailleurs, Alain Klotz s'interroge quant à l'applicabilité même du droit au secours
au domaine médical:
« l'article 2 s'adresse d'abord et indéniablement à l'état de nécessité provoqué
par une urgence en dehors du milieu hospitalier et pour régler les problèmes
de civisme que pose le désintéressement du sort d'autrui, particularité de notre
, 3"35
epoque... »
Il s'agit effectivement de la finalité première de l'introduction du droit au secours
dans la législation québécoise. De plus, l'auteur précise que l'utilité d'une telle notion dans
un domaine aussi réglementé que la conduite professionnelle est pour le moins
discutable336•
D'ailleurs, le Code de déontologie des médecins prévoit spécifiquement le devoir de
porter secours :
sans que l'autorisation du tribunal ne soit nécessaire pour prévenir un acte de violence, dont un suicide, soit
l'art. 72.8.
334 [1989] R.R.A. 737 (C.S.).
335 Alain KLOTZ, « Le droit au secours dans la province de Québec », (1991) 21 R.D. Us. 479,494.
336 Id..
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« art. 38. Le médecin doit porter secours et fournir les meilleurs soins possibles
à un patient lorsqu'il est vraisemblable de croire que celui-ci présente une
condition susceptible d'entraîner des conséquences graves à moins d'attention
médicale immédiate. »
La portée de cette disposition est restreinte au patient et ne s'applique donc pas aux
autres membres de la famille, à moins qu'ils ne soient également des patients du médecin
en question. Dans une telle éventualité, le médecin pourrait devoir prendre une décision
difficile. Dans le contexte de la génétique, une telle situation surviendra rarement, compte
tenu du fait qu'il y peu de cas où une attention médicale immédiate est requise. Il existe
toutefois des cas où une thérapie préventive peut être appliquée immédiatement dans le but
de freiner la progression d'une maladie, comme dans le cas du glaucome familial. Dans un
tel cas, le médecin pourrait subtilement amener son patient à se soumettre au test requis et
procéder à la divulgation des renseignements nécessaires en dernier recours seulement.
Ainsi, l'article 38 du Code de déontologie des médecins pourrait créer une obligation
d'intervenir dans le cadre de maladies génétiques, mais de façon très exceptionnelle.
En France, l'équivalent du droit au secours québécois est le devoir d'assistance à
personne en danger. À l'instar du secret professionnel, la non-assistance à personne en
danger est sanctionné en droit pénal. Le Code pénal français adopté en 1810 ne comportait
pas de sanction pour non-assistance à personne en danger. Ce n'est qu'en 1941, dans le
contexte de la Seconde guerre mondiale et dans un élan de solidarité, qu'une loi imposant
« de porter secours à une personne en danger si l'on peut le faire sans risque» vint modifier
le Code pénaI33? Dès lors, ce principe a été consacré de façon permanente en droit français.
En effet, l'omission de porter secours est prévue au Code pénal:
«223-6. Quiconque pouvant empêcher par son action immédiate, sans risque
pour lui ou pour les tiers, soit un crime, soit un délit contre l'intégrité corporelle
de la personne s'abstient volontairement de le faire est puni de cinq ans
d'emprisonnement et de 75 000 euros d'amende.
337 J.-H. SOUTOUL, op. cit., note 322, p. 33.
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Sera puni des mêmes peines quiconque s'abstient volontairement de porter à
une personne en péril l'assistance que, sans risque pour lui ou pour les tiers, il
pouvait lui prêter soit par son action personnelle, soit en provoquant un
secours. »
Jean-Henri Soutoul identifie trois formes d'assistances pouvant donner lieu à
l'application de l'article 223-6 du Code pénal. Il y a d'abord la «non-assistance sur un
appel d'urgence »338, qui exige une intervention immédiate. Il s'agit alors d'une infraction
instantanée. Le péril doit être constaté personnellement ou être rapporté par une personne
crédible. Il s'agit par exemple du cas où une personne blessée gît dans la rue. Il y a
également la «non-assistance face à un état chronique »339. Il s'agit alors d'une infraction
continue. L'auteur cite à titre d'exemple le cas de l'abandon d'un nouveau-né suite à des
tentatives infructueuses d'interruption de grossesse et le cas de dénutrition d'une personne
en jeûne. Il y a finalement la «non-assistance par des soins adaptés et adéquats »340, qui
peut comprendre une négligence au moment d'un accouchement ou une surveillance
inadéquate suite à une chirurgie. Par contre, Jean-Henri Soutoul fait remarquer que
l'élément intentionnel se retrouve rarement dans cette dernière catégorie. Les principaux
périls qui ont fait l'objet de poursuites de professionnels de la santé sont la traumatologie,
les grossesses, accouchements, hémorragies génitales et néonatologie et les maladies
infectieuses aigues341 .
Le délit de non-assistance à personne en danger a fait en France l'objet d'une
abondante jurisprudence, dont plusieurs décisions concernent spécifiquement le médecin342.
Le Tribunal correctionnel de Rouen a déterminé que l'ouverture au droit au secours
a lieu lorsqu'il existe «un état dangereux ou une situation qui fait craindre de graves
338 Id., p. 122.
339 Id.
340 Id., p. 123.
341 Id., p. 137.
342 J.-H. SOUTOUL, op. cil., note 322. L'auteur a répertorié 181 décisions judiciaires concernant des
professionnels de la santé entre 1949 et 1989.
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conséquences pour la personne qui y est exposée et qui risque, selon les circonstances, soit
de perdre la vie, soit des atteintes corporelles graves »343.
Par ailleurs, le Code de déontologie médicale prévoit à son article 9 que:
«Tout médecin qui se trouve en présence d'un malade ou d'un blessé en péril
ou, informé qu'un malade ou un blessé est en péril, doit lui porter assistance ou
s'assurer qu'il reçoit les soins nécessaires. »
Ainsi, en déontologie, le médecin français aura une obligation de porter secours à
tout malade ou blessé, et non seulement à ses patients comme c'est le cas au Québec. Le
médecin québécois sera toutefois soumis à l'obligation d'ordre général prévu à l'article 2
de la Charte des droits et libertés de la personne, comme tout autre citoyen. Toutefois,
cette disposition exclut d'emblée toute personne non encore malade ou blessée.
Les commentaires du Conseil national de l'Ordre des médecins nous éclairent quant
à la portée de l'article 9 du Code de déontologie médicale en France. Le Conseil précise en
effet qu'il s'agit de l'application au médecin du devoir général de porter secours prévu à
l'article 223-6 du Code pénaP44. Ainsi, l'existence d'une possibilité de développer une
maladie ne pourrait pas constituer un péril au sens du Code de déontologie médicale.
Cette disposition n'a pas été invoquée jusqu'à maintenant en matière de génétique.
Une importante jurisprudence est applicable au médecin. Toutefois, dans tous les cas, il a
été établi que le médecin accusé de non-assistance à personne en danger a fait défaut de
porter secours à une personne dont la vie était menacée de façon immédiate. Une notion
d'urgence était nécessaire. En aucun cas une maladie n'a été l'objet de ces décisions.
Il est toutefois intéressant de noter que le Comité consultatif national d'éthique,
dans son avis portant sur la génétique de 1995, a soulevé la question de l'application de la
non-assistance à personne en danger en matière de génétique dans le cas où un examen des
343 Trib. COff. Rouen, 9 juillet 1975, J.c.P. 1976.11.18258, note Savatier.
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caractéristiques génétiques révèle un risque de développer une maladie ou de la transmettre
à sa descendance. Tout en rejetant la possibilité de briser le secret médical dans un tel cas,
le Comité consultatif national d'éthique exprime ainsi sa préoccupation quant aux
conséquences de la non-divulgation:
« Le médecin sera confronté à un grave conflit éthique sur lequel la société
devra se prononcer, en tenant compte du caractère inacceptable de la non-
assistance à Psersonne en danger, particulièrement lorsque des enfants sont
concernés. »3 5
Il n'a pas été donné suite à cette réflexion du Comité dans la législation ayant été
adopté subséquemment à cet avis. En outre, le Comité consultatif national d'éthique s'est
récemment prononcé contre l'application du devoir de non-assistance à personne en danger
en génétique dans son avis intitulé À propos de l'obligation d'information génétique
familiale en cas de nécessité médicale346 . De plus, selon Annick Dorsner-Dolivet, le secret
médical doit toujours être respecté et l'argument basé sur la non-assistance à personne en
danger ne tient pas compte tenu de l'absence de péril grave et imminent.347
Dans le cadre de l'adoption récente de la Loi nO 2004-800 du 6 août 2004 relative à
la bioéthique348, le sénateur Francis Giraud a produit un rapport au nom de la commission
des Affaires sociales sur le projet de loi349. Dans les discussions entourant le projet de loi,
une responsabilité pénale de la personne faisant défaut d'aviser les membres de sa famille
344 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MÉDECINS, précité, note 296.
345 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Avis et recommandations sur « Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention », précité,
note 54, p. 5. Voir également à cet effet Stéphanie BlMES-ARBUS et Christophe ARBUS,« Renseignements
médicaux et communication à la famille» dans Anne-Marie DUGUET (dir.). Séminaire d'actualité de droit
médical, Bordeaux, Les Études hospitalières, 2002, p. 79.
346 COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES DE LA VIE ET DE LA
SANTÉ, Apropos de l'obligation d'information génétique familiale en cas de nécessité médicale, précité,
note 190, p. 8.
347 A. DORSNER-DOLIVET, loc. cit., note 209, p. 51.
348 Précitée, note 28.
349 COMMISSION DES AFFAIRES SOCIALES, Rapport fait au nom de la commission des Affaires sociales
sur le projet de loi, adopté avec modifications par l'Assemblée nationale en deuxième lecture, relatifà la
bioéthique, précité, note 187.
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en présence d'une anomalie génétique grave pour laquelle des soins ou des mesures de
prévention peuvent être proposés a été envisagée. Faisant référence à l'omission de porter
secours, la commission des Affaires sociales a rejeté toute possibilité de responsabilité
pénale en matière de génétique. Elle s'exprime ainsi:
« En effet, certaines dispositions du Code pénal, notamment ses articles 223-5
et 223-6, prévoient un délit relatif à l'omission de porter secours. Le droit pénal
étant d'interprétation stricte, il conviendrait que la victime soit réellement en
danger, c'est-à-dire, au sens du droit pénal, dans un état de péril imminent
exigeant une action immédiate. Or, il semble que les situations relevant de
l'information génétique ne ressortent pas de ces conditions. »350
Nous pouvons en conclure que la possibilité d'invoquer la non-assistance à
personne en danger dans le cadre de la génétique n'est pas envisageable à l'heure actuelle.
D'ailleurs, il s'agirait certainement d'un détournement des finalités sous-tendant la mise en
place du devoir de porter secours, qui a été conçu pour répondre à des situations d'urgence
et pour concrétiser dans la loi le souci que devrait avoir tout citoyen d'aider son prochain
lorsque celui-ci se retrouve dans une situation mettant sa vie en danger de manière
imminente.
b) La mise en œuvre de la responsabilité
Nous avons établi qu'il n'existe pas d'exceptions à la confidentialité en ce qui a trait
à la génétique, outre les dérogations législatives expresses dont il a été fait état dans le
chapitre 1. Il demeure qu'en cas de refus d'une personne de communiquer une information
cruciale à un membre de sa famille, les intérêts de cette personne et de sa famille entrent en
conflit. Que le professionnel de la santé décide ou non de briser le secret, il est susceptible
de faire face à des recours en responsabilité civile. Ainsi, le patient mécontent de la
divulgation d'informations sans son consentement pourra intenter un recours en
responsabilité civile fondé sur le bris du secret professionnel. D'un autre côté, le membre
350 Id., p. 19.
111
de la famille qui s'estimerait lésé par l'omission du médecin de lui communiquer des
informations cruciales pourrait également intenter un recours en responsabilité civile. Le
véhicule juridique serait donc le même dans les deux cas.
Les arguments qui pourraient être soulevés dans le cadre d'une action en justice
fondée sur la divulgation ou l'abstention de divulgation des résultats de tests génétiques par
des professionnels de la santé seront examinés. L'analyse se limitera à ces deux éléments et
ne constituera pas une étude exhaustive de l'application des régimes de responsabilité, qui
constituent des sujets très vastes.
Au Québec, la responsabilité des professionnels de la santé peut être recherchée
devant les instances civiles et disciplinaires. En France, la responsabilité du médecin peut
être recherchée sur le plan civil, sur le plan pénal et sur le plan disciplinaire. Il sera donc
fait état de la responsabilité civile (i), de la responsabilité pénale (ii) et de la responsabilité
disciplinaire (iii).
i) La responsabilité civile
Au Québec, la responsabilité découlant de la pratique médicale ne fait pas l'objet de
dispositions spécifiques, mais est régie par le régime général de la responsabilité civile.
Selon Jean-Louis Baudouin et Patrice Deslauriers, le médecin assume quatre catégories
d'obligations envers son patient, soit 1) obtenir son consentement libre et éclairé, 2) poser
un diagnostic juste, 3) prescrire et administrer un traitement adéquat et 4) respecter le secret
professionnel351 .
351 Jean-Louis BAUDOUIN et Patrice DESLAURIERS, La responsabilité civile, 6e éd., Cowansville, Éditions
Yvon Blais, 2003, no 1461, p. 1009.
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En France, « le médecin a un devoir « dual» de donner des soins sur le fondement
de sa conscience et de sa science. »352 Le devoir de respecter le secret professionnel relève
de la conscience du médecin, de même que le devoir de porter secours.
Au Québec, les articles 1457 et 1458 du Code civil du Québec constituent les
dispositions donnant ouverture à une action en responsabilité civile. Nous ne nous
attarderons pas sur les distinctions relatives au fondement de la relation médecin-patient,
qui peut être contractuelle ou extracontractuelle et la relation du médecin avec les tiers,
nécessairement extracontractuelle. Peu importe la qualification retenue, les critères donnant
ouverture à la responsabilité sont les mêmes. De plus, «étant donné la nature de
l'obligation médicale, son contenu reste, en l'absence de contrat, le même, que lorsqu'il y a
contrat »353. Ainsi, l'obligation de respecter le secret professionnel existe qu'il y ait contrat
ou non. Il en serait de même d'une obligation de porter secours ou d'aviser les membres de
la famille en cas de diagnostic génétique.
En France, l'arrêt Mercier354 a consacré la nature contractuelle de la relation
médicale entre le patient et le médecin. Toutefois, le régime extracontractuel sera
applicable entre le médecin et les tiers355. L'article 1382 du Code civil prévoit que «tout
fait quelconque de l'homme, qui cause à autrui un dommage, oblige celui par la faute
duquel il est arrivé, à le réparer ».
Dans l'arrêt Lapointe c. Hôpital Le Gardeur356 , la Cour suprême du Canada décrit
ainsi le régime de responsabilité applicable au médecin:
«La responsabilité professionnelle ressort des principes de la responsabilité
civile ordinaire. Généralement, les médecins ont une obligation de moyens et
352 S. WELSH, op. ci!., note 125, no 15, p. 7.
353 P. LESAGE-JARJüURA et S. PHILIPS-NüüTENS, op. ci!., note 123, nO 47, p. 35.
354 Civ., 20 mai 1936, D.P. 1936.1.88, rapp. Josserand.
155' .
. G. MEMETEAU, op. cU., note 127, no 52, p. 49.
356 [1992] 1 R.C.S. 351.
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leur conduite doit être évaluée par rapport à la conduite d'un médecin prudent
et diligent placé dans les mêmes circonstances. »357
Dans cette affaire, une enfant a subi des lésions irréversibles suite à une blessure.
Les parents de l'enfant ont poursuivi le médecin en responsabilité. Il s'agit donc d'une
faute alléguée dans le contexte des soins.
Toutefois, le professionnel de la santé peut dans certains cas devoir remplir une
obligation de résultat. Il en sera ainsi s'il n'existe pas d'aléa sérieux en regard de l'acte
posé358 . Il est difficile de tracer la ligne en ce qui concerne le secret professionnel. La faute
du médecin est dans la très grande majorité des cas alléguée dans le contexte des soins, qui
réfère clairement à une obligation de moyens.
En France, l'obligation de ne pas révéler le secret constitue en général une
obligation de ne pas faire, ce qui entraîne pour le médecin une obligation de résultat. Ainsi,
il suffira au patient d'établir le bris du secret médical pour que la faute soit prouvée.
Toutefois, si le régime de la responsabilité délictuelle est en jeu, le patient devra prouver
que le médecin n'a pas agi selon le critère du médecin moyen placé dans les mêmes
circonstances de fait. La relation du médecin avec des tiers, tels les membres de la famille,
ne semble pas avoir été envisagée comme donnant ouverture à la responsabilité. Il a été
reconnu que la responsabilité civile du médecin peut être fondée sur le bris des obligations
contenues dans le Code de déontologie médicale359 .
Au Québec, la décision du médecin de respecter le secret professionnel ou de
révéler des informations cruciales sur le fondement de l'intérêt supérieur d'une tierce
personne est laissée à la discrétion du médecin dans les cas énoncés dans le Code de
357 Id., 361.
358 J.-L. BAUDOUIN et P. DESLAURIERS, op. cil., note 351, no 1451, pp. 1001-1002.
359 Casso 1re Civ., 18 mars 1997, J.C.P. 1997.11.22829, rapp. Sargos; S. WELSH, op. cit., note 125, no 50, p.
27.
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déontologie des médecins36o . Bien que nous ayons détenniné que cette exception pourrait
difficilement s'appliquer en génétique dans son libellé actuel, le Code de déontologie des
médecins demeure évasif sur la nature des circonstances donnant ouverture à une
révélation361 . Le médecin est appelé à exercer son jugement dans de tels cas et il est pennis
de penser qu'advenant une poursuite en responsabilité pour bris du secret professionnel, les
tribunaux évalueraient les circonstances en appliquant le critère de l'obligation de moyens
et non de l'obligation de résultat.
De même, un professionnel de la santé n'étant pas soumis à l'obligation de respecter
le secret professionnel serait tout de même susceptible de voir sa responsabilité engagée en
vertu du régime général de la responsabilité civile.
Il n'existe aucune décision jurisprudentielle s'étant prononcée sur le bris du secret
ou de la confidentialité en matière de génétique de l'initiative d'un professionnel de la
santé, ni au Québec, ni en France. Cependant, la nonne de conduite professionnelle
actuellement appliquée pencherait plutôt clairement dans le sens du respect du secret. Il
semble donc qu'en application du critère du «professionnel de la santé prudent et
diligent », le respect de la confidentialité devrait prévaloir.
La personne qui s'estime lésée doit établir la faute, le dommage et le lien de
causalité dans les deux cas. La commission d'une faute n'est pas suffisante pour donner
ouverture au régime de responsabilité civile. Le dommage doit être la conséquence directe
et immédiate de la faute alléguée.
Pour qu'il y ait faute donnant ouverture à une action en responsabilité civile, il doit
impérativement y avoir manquement à un devoir imposé par le législateur ou la violation
360 Code de déontologie des médecins, art. 20 (5)et 21. Voir supra, p. 93 et suivantes.
361 Id.
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d'une norme de conduite362. Ainsi, la notion de faute n'est pas statique, maiS elle est
façonnée par les transformations de la société.
Il a été reconnu que l'article 1457 du Code civil du Québec peut être invoqué avec
succès en cas d'abstention. Le problème d'application du régime de responsabilité civile
dans la question qui nous occupe réside dans la difficulté d'établir le lien de causalité363 . En
effet, le préjudice est potentiel, en ce qu'il ne peut en aucun cas être établi avec certitude
que les membres de la famille seront atteints d'une maladie génétique. Si la non-divulgation
constitue la faute alléguée, le dommage se limite nécessairement à ce qui aurait pu être
évité n'eut été le silence du professionnel de la santé.
Par ailleurs, le bris du secret professionnel constitue une faute civile exposant le
professionnel de la santé qui y est tenu à des sanctions364. Toutefois, il n'a pas été possible
de répertorier de décisions jurisprudentielles faisant état de poursuites en dommages
fondées sur le seul bris du secret professionnel. Il semble que les recours basés sur cette
violation soient plutôt dans les faits l'apanage du Comité de discipline du Collège des
médecins365 . En effet, «le dommage subi dans ce cas étant avant tout moral et la
compensation risquant d'être peu élevée, la victime préfère, le plus souvent, engager le
processus disciplinaire. »366
La Cour supérieure a toutefois été appelée à se pencher sur des allégations de bris
du secret professionnel dans l'affaire Droit professionnel- ]367. Dans le cadre d'une action
en divorce, le père a mandaté une psychologue afin qu'elle effectue une évaluation des
membres de la famille, dans le but de préparer un rapport qui pourrait l'aider à contrer des
accusations d'agressions sexuelles à l'endroit de son fils, soulevées par la mère. La
362 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cil., note 123, no 50, p. 38.
363 Id., nO 427, p. 356.
364 J.-L. BAUDOUIN et P. DESLAURIERS, op. cil., note 351, no 1493, p. 1031-1032; P. LESAGE-
JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cil., note 123, no 427, p. 356.
365 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cil., note 123, no 427, p. 356.
366 J.-L. BAUDOUIN et P. DESLAURIERS, op. cil., note 351, no 1493, p. 1032.
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psychologue a conclu que les abus allégués avaient bel et bien eu lieu et a dévoilé ces
infonnations à la mère de l'enfant, ainsi qu'au procureur des enfants sans avoir été
préalablement relevée du secret professionnel. Le tribunal a retenu que le bris du secret
professionnel avait causé des dommages moraux importants au père. Bien que cette affaire
concerne une psychologue, les principes qui y sont énoncés par le tribunal sont applicables
au médecin ou à tout autre professionnel.
ii) La responsabilité pénale
La responsabilité pénale n'a pas les mêmes finalités que la responsabilité civile. En
effet, la responsabilité pénale relève de la justice punitive, alors que la responsabilité civile
entre dans le cadre de la justice réparatrice.
En France, le bris du secret professionnel peut entraîner une sanction pénale. Il
importe de préciser que «si l'infraction de violation du secret professionnel constitue
certainement un délit intentionnel, il suffit de caractériser chez le médecin la conscience du
caractère confidentiel »368 pour qu'il y ait mise en œuvre d'une responsabilité pénale.
Les cas de poursuites en responsabilité pénale fondées sur le bris du secret médical
sont rares, à l'instar des poursuites en responsabilité civile basées sur le même motif en
droit québécois369. Il existe toutefois quelques cas où la responsabilité pénale du médecin a
été retenue suite à une divulgation non autorisée d'infonnations confidentielles à des
membres de la famille du patient.
Ainsi, un médecin a été reconnu coupable par la Cour d'appel de Paris pour avoir
transmis des pièces relatives à l'interruption de grossesse d'une patiente à la famille de
celle_ci37o. De même, un médecin a été reconnu coupable pour avoir remis une attestation à
367 [1992] R.R.A. Il (C.S.).
368 S. WELSH, op. cit., note 125, nO 229, p. 151.
369 Id., no 226, p. 148.
370 Paris, 25 nov. 1996, Juns-Data 023550.
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la mère d'un de ses patients, alors que celle-ci désirait utiliser ce document dans une
instance judiciaire pour ses propres fins3?1. Dans ces deux cas, la divulgation
d'informations a été effectuée pour servir les intérêts des membres de la famille. Toutefois,
la divulgation ne visait pas à éviter un dommage à la santé de ceux-ci.
Comme le bris du secret ou l'abstention de porter secours ne constitue pas un acte
sanctionné par le droit pénal ou criminel au Québec, du moins en matière de génétique, le
médecin est à l'abri de poursuites dans ce domaine.
iii) La responsabilité disciplinaire
À la différence du droit civil et pénal, le droit disciplinaire a pour but de faire
respecter certains devoirs jugés essentiels dans le cadre de l'exercice d'une profession
donnée. Toutefois, à l'instar du droit pénal et contrairement au régime de responsabilité
civile, le droit disciplinaire impose des sanctions au professionnel fautif et relève donc
d'une justice punitive. Le professionnel fautif se verra imposer une amende ou même la
radiation. Dans les cas moins graves, une réprimande entachera son dossier.
Au Québec, les décisions rendues en matière disciplinaire en ce qui a trait au secret
professionnel sont peu nombreuses et semblent à prime abord peu sévères. Dans la plupart
des cas, une amende peu élevée sera imposée. Ainsi, dans la cause Caron c. Villemaire372,
le Comité de discipline de l'Ordre des infirmières et infirmiers a affirmé que la violation du
secret professionnel constitue un acte objectivement grave. Pour cette raison, le Comité a
décidé qu'une réprimande n'était pas suffisante et il a privilégié la condamnation à une
amende.
371 Paris, 10 janv. 1996, Juris-Data 0020075.
372 Comité de discipline de l'Ordre des infirmières et infirmiers du Québec, Montréal, no 21-96-1019, 25 mars
1997, Johanne Roy, présidente.
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Dans l'affaire Legros c. Khalil373 , un médecin a été condamné à une radiation de
trois mois pour avoir foumi à un pasteur des documents médicaux concernant sa belle-
sœur, qui était également sa patiente et ce, sans son consentement, dans le but d'aider son
frère à obtenir l'annulation de son mariage. De surcroît, le comité de discipline saisi de
l'affaire a mentionné qu'il ne pouvait retenir l'élément de bonne foi ou toute autre
circonstance atténuantes, compte tenu du caractère délibéré de l'infraction. Ainsi, il est
possible d'envisager qu'un comité de discipline qui se pencherait sur une plainte pour bris
du secret professionnel serait peut-être enclin à considérer qu'une telle violation dans le but
de prévenir une personne du risque qu'elle encourt de développer une maladie grave alors
qu'un traitement préventif est disponible constitue une circonstance atténuante. Quoi qu'il
en soit, cet exemple illustre que même dans un cas patent de mauvaise foi, la sanction est
peu sévère au Québec.
Il est à noter que le Comité de discipline du Collège des médecins ne peut que
sanctionner des comportements fautifs et non ordonner des mesures de réparation.
En France, «la responsabilité disciplinaire du médecin peut être engagée, sur le
fondement, non seulement du Code de déontologie médicale, mais aussi sur des principes
de morale, de probité, de dévouement exigés par l'exercice de l'art médical. »374
L'ensemble du comportement du médecin est analysé. Par exemple, alors qu'en droit civil
ou pénal, il a été décidé qu'une relation professionnelle est nécessaire pour qu'il y ait
violation du secret médicat375, la solution retenue a été différente en droit disciplinaire.
Ainsi, un médecin s'est vu imposer une sanction disciplinaire pour avoir rédigé un certificat
médical établissant la présumée névrose hystérique de sa belle-sœur, sur la foi
d'informations recueillies dans le cadre des relations familiales376. Le droit disciplinaire
373 Comité de discipline du Collège des médecins, Montréal, no 24-91-00277, 19 mai 1992, Serge Vermette,
président
374 S. WELSH, op. cit., note 125, no 26, p. 19.
375 Civ. 2e, 6 déc. 1978, J.c.P. 1979.IV.57; Crim., 21 mars 2000, Juris-Data 002021.
376 C.E. 7 févr. 1994, D. 1995.99, obs. Penneau.
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pennet une interprétation plus souple des principes que le droit civil ou le droit pénal,
puisqu'il fait appel à des autres que les seules règles juridiques.
Compte tenu des commentaires émis par le Conseil national de l'Ordre des
médecins, il y a tout lieu de croire que dans l'éventualité où les instances disciplinaires
étaient saisies d'un cas impliquant la violation du secret professionnel dans le but d'aviser
un membre de la famille du patient de la présence d'une maladie génétique, le respect du
secret serait privilégié.
c) Une cause d'exemption de la responsabilité: la défense de nécessité
René Savatier définit ainsi l'état de nécessité:
«L'état de nécessité, c'est, suivant la définition que nous adopterons tout
d'abord, la situation de celui à qui il apparaît clairement que le seul moyen
d'éviter un mal plus grand ou égal est de causer un mal moins grand ou
égal. »377
Au Québec, la défense de nécessité a été peu invoquée en droit civit378 . Il s'agit
plutôt d'un moyen de défense propre au droit criminet379. Cette défense ne pourrait être
invoquée qu'en présence d'un danger imminent et évident38o.
377 René SAVATIER, « L'état de nécessité et la responsabilité civile extracontractuelle », dans Études de
droit civil à la mémoire de Henri Càpitant, Paris, Dalloz, 1939, p. 729.
378 Voir J.-L. BAUDOUIN et P. DESLAURIERS, op. cit., note 351, no 176, p. 132. Les auteurs font état des
causes suivantes: Mahoney c. Cité de Québec, (1901) 10 B.R. 378 (destruction d'une maison pour éviter la
propagation d'un incendie); Lapierre c. Procureur général du Québec, [1985] 1 R.C.S. 241 (dommages suite
à une vaccination).
379 Voir Gisèle CÔTÉ-HARPER, Pierre RAINVILLE et Jean TURGEON, Traité de droit pénal canadien, 4e
éd., Cowansville, Éditions Yvon Blais, 1998, pp. 1261 et suivantes.
380 Dans l'arrêt Morgentaler c. R., [1976] 1 R.C.S. 616,678, la Cour suprême a ainsi limité la portée de la
défense de nécessité, remettant même en cause son existence: « Si elle existe, elle ne peut faire plus que
justifier la désobéissance dans des situations urgentes de danger imminent et évident lorsque l'obéissance à la
loi est démonstrativement impossible. Aucun système de droit positif ne peut admettre un principe qui
permettrait à quelqu'un de violer la loi parce que, à son avis, elle entre en conflit avec des valeurs sociales
plus élevées. »
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En cas de poursuite en responsabilité civile, le médecin peut alléguer avoir procédé à
la divulgation d'informations confidentielles dans le but de protéger de tierces personnes,
en l'occurrence les membres de la famille. Le médecin pourrait ainsi invoquer qu'il n'avait
pas d'autre choix que de briser le secret pour éviter un dommage plus grand381 . Il est
toutefois peu probable qu'en l'état actuel du droit une telle défense soit retenue. En effet,
les tribunaux sont généralement réticents à importer des concepts développés en droit
criminel en droit civil. De plus, le critère d'imminence du danger serait également
difficilement démontrable en matière de génétique.
En France, il y a ouverture à l'utilisation de la défense de nécessité en ce qui a trait
au bris du secret professionnel, celui-ci pouvant entraîner des sanctions pénales. Le Code
pénal prévoit des causes d'exemption de la responsabilité, dont le «délit nécessaire »382.
L'article 122-7 du Code pénal prévoit que:
«N'est pas pénalement responsable la personne qui, face à un danger actuel ou
imminent qui menace elle-même, autrui ou un bien, accomplit un acte
nécessaire à la sauvegarde de la personne ou du bien, sauf s'il y a disproportion
entre les moyens employés et la gravité de la menace. »
Cette disposition est applicable lorsque des intérêts concurrents entrent en conflit.
La situation est claire lorsqu'il s'agit de sacrifier des biens matériels pour sauver une vie,
mais devient plus délicate lorsqu'il s'agit pour un médecin de trancher « entre le respect
absolu du secret professionnel et la nécessité de protéger les personnes contre une maladie
qui ne peut être jugulée qu'au moyen de la prévention via l'information des sujets en
contact avec le malade »383. L'auteur réfère ici au cas du VIH.
Par ailleurs, pour que l'impunité du médecin soit retenue, deux éléments devront
être établis, soit que le bris du secret était nécessaire pour éviter le danger et que celui-ci
381 P. LESAGE-JARJOURA et S. PHILIPS-NOOTENS, op. cit., note 123, nO 428, p. 357.
382 Le délit nécessaire a d'abord été reconnu dans l'arrêt Lesage, Crim., 25 juin 1958, J.C.P. 1959.11.10941,
note Largier avant d'être reconnu par la loi. Voir N. BOUSSOUS-HAMANA, lac. cil., note 132, p. 65.
383 N. BOUSSOUS-HAMANA, lac. cil., note 132, p. 65.
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était grave et imminent, démonstration qui sera difficile à faire en matière de génétique.
Ainsi, bien que l'état de nécessité soit une défense admissible en France lorsqu'il y bris du
secret professionnel, il est très peu probable que cette défense réussisse en ce qui a trait à
l'information génétique.
Ainsi, la confidentialité et le secret professionnel ne constituent pas des droits
absolus de l'individu, à l'instar de tout autre droit fondamental, mais doivent être mis en
balance avec les droits d'autrui. Nous avons fait état au début de ce chapitre des principales
analogies qui peuvent être invoquées au soutien de l'argument en faveur de la
communication d'information génétique aux membres de la famille sans le consentement
de la personne concernée. Il s'agit de la divulgation visant à empêcher la perpétration d'un
acte violent et de la divulgation visant à prévenir la transmission d'une maladie infectieuse,
en prenant comme exemple le VIH. La première analogie est clairement inapplicable en
matière de génétique, compte tenu principalement de l'absence de violence enjeu. De plus,
le législateur québécois a apporté des modifications à la loi dans ces cas précis en
prévoyant des exceptions à la confidentialité, n'étendant nullement ces atténuations au
contexte de la génétique. Par ailleurs, l'analogie avec le VIH, si elle comporte des limites,
apporte un éclairage quant à la solution qui doit être envisagée en matière de génétique. En
effet, tant au Québec qu'en France, le bris de la confidentialité afin de prévenir les
personnes susceptibles d'être infectées par le VIH a été rejeté. S'il en est ainsi d'un virus
dont la propagation peut être limitée, il en sera a fortiori ainsi en ce qui concerne
l'information génétique.
En ce qui a trait au pouvoir discrétionnaire du médecin de passer outre au secret ou
à l'obligation de porter secours aux membres de la famille susceptibles d'être affectés par
une maladie génétique, un critère important est absent dans le débat sur la génétique, soit
l'imminence du danger couru. Il serait donc peu probable qu'un professionnel de la santé
voit sa responsabilité engagée, tant au Québec qu'en France, en cas de non-divulgation
d'un résultat de test génétique. Les professionnels de la santé verraient toutefois leur
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responsabilité engagée en cas de bris de la confidentialité, la nonne de conduite
professionnelle actuellement appliquée étant le respect du secret.
CONCLUSION
L'avènement des tests génétiques a donné lieu à des questionnements en ce qui a
trait aux fondements mêmes de principes solidement ancrés dans nos sociétés. La
protection des droits fondamentaux de l'être humain constitue une préoccupation majeure
dans le cadre de l'essor de la génétique, sur tous les plans. De nombreux organismes
internationaux ont émis des lignes directrices relativement aux conséquences de ces
avancées sur les droits fondamentaux, dont la vie privée fait partie. Entre dangers et
bienfaits pour l'humanité, les impacts des tests génétiques sont scrutés et les intérêts des
diverses personnes, groupes et organismes touchés sont soupesés.
De prime abord, le déterminisme génétique est clairement rejeté du point de vue
éthique et scientifique. Sur le plan juridique, force est de constater qu'un certain
déterminisme biologique prévaut. Avec les avancées de la génétique et les certitudes
qu'elle implique, il est possible d'observer tant en droit français que québécois un
glissement de la définition de famille, d'une conception axée sur la réalité sociale à une
conception axée sur la réalité biologique. Le discours sur la pertinence de communiquer les
résultats des tests génétiques aux membres de la famille n'échappe pas à cette tendance. En
ce qui a trait à la communication de l'information génétique, des exceptions ont été créées,
uniquement pour les personnes qui sont liées entre elles par le sang. Ainsi, le conjoint d'une
personne atteinte d'une maladie génétique se verra conférer moins de droits que l'enfant né
de la procréation médicalement assistée à l'égard des informations provenant de ses
géniteurs. Pourtant, d'un point de vue strictement juridique, le conjoint fait partie de la
famille de la personne concernée, alors que ce n'est pas le cas pour l'enfant né de la
procréation médicalement assistée. Il convient donc de s'interroger quand aux effets de
cette propension que prend de plus en plus le droit à se fonder sur la vérité biologique
plutôt que sociale.
Par ailleurs, le résultat d'un test génétique concerne indéniablement ceux et celles
qUi sont liés par le sang à la personne, puisqu'il y a partage entre eux d'un bagage
génétique commun, du moins en partie. L'information génétique revêt un intérêt variable,
selon la nature de la maladie concernée, qui peut être monogénique ou multifactorielle,
124
ainsi que le degré de parenté entre les personnes concernées. L'intérêt dans la connaissance
de l'information génétique dépendra également de l'existence ou de l'inexistence de
mesures préventives ou de traitements de la maladie en question.
Les systèmes juridiques québécois et français, bien que tous deux de tradition
civiliste, ont évolué différemment en ce qui a trait au secret professionnel et à la
confidentialité des informations génétiques. Dans le but avoué de protéger au maximum les
droits des personnes se soumettant à des tests génétiques, notamment en ce qui a trait à la
confidentialité, le législateur français a adopté des dispositions législatives encadrant
spécifiquement les tests génétiques et l'usage qui peut être fait des informations qui en sont
tirées. En France, les dispositions applicables spécifiquement à la génétique se sont
multipliées dans les dernières années.
Au Québec, de nombreuses normes encadrent la protection des données
personnelles en général, certaines s'appliquant aux données circulant dans le réseau de la
santé, dont les informations découlant des tests génétiques. La protection spécifique des
données génétiques demeure exceptionnelle. Il est possible d'en conclure que jusqu'à
présent, le législateur québécois n'a pas cru nécessaire d'accorder une protection
particulière aux données génétiques, préférant conserver des règles d'application générale.
Il existe toutefois des exceptions législatives à la confidentialité, spécifiques à la génétique,
mais elles se limitent au cas de la personne décédée.
En common law notamment, des analogies ont été effectuées avec d'autres
situations susceptibles de nécessiter un bris de confidentialité dans le but de protéger des
tiers. Il en est ainsi lorsqu'il s'agit d'éviter la perpétration d'un acte de violence. Dans ce
cas, le législateur québécois a modifié la loi pour y inclure la possibilité pour un
professionnel de passer outre à la confidentialité dans de tels cas. Un débat a également
entouré la pertinence de briser la confidentialité lorsqu'une personne séropositive au VIH
refuse d'en informer les personnes qu'elle est susceptible d'infecter. Cette possibilité n'a
pas été retenue, notamment en raison des conséquences néfastes qu'une telle exception
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pourrait avoir sur la relation de confiance nécessaire à la relation thérapeutique. S'il en est
ainsi en ce qui concerne un virus tel le VIH, il est permis de penser qu'a fortiori, une
exception ne sera pas instaurée en matière de génétique.
Un pouvoir discrétionnaire de passer outre à la confidentialité est conféré au
médecin, du moins au Québec. Toutefois, ce pouvoir ne peut selon nous être exercé que
lorsque la vie de tiers, incluant les membres de la famille, est en danger et ce, de manière
imminente. Il est toutefois malheureux que le Collège des médecins soit demeuré nébuleux
lors de sa récente révision du Code de déontologie des médecins en ce qui a trait aux
situations pouvant donner ouverture au pouvoir discrétionnaire du médecin de passer outre
au secret médical. Il s'agit par ailleurs de l'un des critères donnant ouverture à l'obligation
de porter secours, qui constitue une responsabilité d'application générale, incluant bien
entendu les professionnels de la santé. Nous ne pensons pas qu'un pouvoir discrétionnaire
de divulguer des informations confidentielles devrait être étendu au domaine de la
génétique. En effet, bien que ne donnant pas en soi ouverture à un recours en responsabilité
dans les cas où les professionnels de la santé décidaient de ne pas divulguer l'information,
il est permis d'envisager qu'une telle responsabilité pourrait être encourue si la divulgation
devenait pratique courante, la responsabilité civile s'appréciant notamment en regard des
normes de conduites généralement reconnues dans la profession384. Une telle situation
constituerait un fardeau indu pour les professionnels de la santé, compte tenu entre autres
de la difficulté pratique de retracer les membres de la famille. Cet élément n'est pas
négligeable et doit être gardé à l'esprit dans le débat sur la communication de l'information
génétique aux membres de la famille, qui peut aisément devenir purement théorique.
Dans le cadre de sa récente révision des lois de bioéthique385, la France a évalué la
pertinence d'imposer au médecin et même au patient une obligation de divulguer aux
membres de la famille potentiellement concernés l'information portant sur une anomalie
384 Voir J. MILLER, lac. cit., note 316, par. 36.
385 Voir Loi no 2004-800 du 6 août 2004 relative à la bioéthique, précitée, note 28.
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génétique grave pour laquelle des mesures de prévention ou de traitement existent. Ces
éventualités ont finalement été rejetées. La solution retenue consiste plutôt à donner le
choix au patient qui refuse de communiquer une information génétique cruciale aux
membres de sa famille d'indiquer les coordonnées de ceux-ci pour qu'ils puissent être
contactés par un médecin de la nouvelle Agence de la biomédecine, en vertu de l'article L.
1131-1 du Code de la santé publique. Cette modification législative nous semble révélatrice
de la prévalence d'un certain exceptionnalisme génétique se reflétant ultimement dans la
législation. Il est ainsi permis de se demander pour quelle raison un tel accent est-il placé
sur les maladies génétiques, alors qu'un mécanisme de notification de la possibilité d'être
atteint d'une maladie infectieuse, notamment lorsqu'il s'agit du VIH, n'a pas été mis sur
pied. Dans de tels cas, les professionnels de la santé s'en remettent à la décision du patient
d'aviser ou non les personnes susceptibles d'être infectées.
Il importe également de souligner que les cas où une personne refuse
catégoriquement de communiquer aux membres de sa famille une information qui peut
s'avérer cruciale pour leur santé sont extrêmement rares. Ainsi:
« Il convient, nous semble-t-il, de revenir au point de départ: le contrôle des
informations génétiques revient aux personnes concernées. Cette position ne
veut pas dire que les informations ne circuleront pas. Car la plupart des
citoyens se voit sans doute une obligation morale de contribuer à l'avancement
de la science ou à la prévention des maux qui pourraient frapper leurs proches
ou la communauté. Mais il faut distinguer entre le devoir moral de faire une
chose et l'obligation correspondante qu'impose l'État. »386
Dans un autre ordre d'idées, la question qui s'est surtout posée jusqu'à présent dans
les systèmes de common law est fondée sur la pertinence de déroger à la confidentialité
pour aviser les membres de la famille en présence d'une anomalie génétique lorsqu'un
traitement ou des mesures de prévention sont disponibles. L'interrogation part donc de la
prémisse que le bris du secret est la solution privilégiée pour informer la parenté d'un
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risque relié à la génétique. Le législateur français a rejeté une telle solution. En France, la
violation du secret professionnel est sanctionné en droit pénal, ce qui explique en partie la
réticence à y passer outre. La possibilité de communiquer des infonnations pertinentes aux
membres de la famille n'a toutefois pas été abandonnée. Le législateur s'est plutôt demandé
de quelle façon les membres de la famille pouvaient être avisés sans porter atteinte au droit
au secret professionnel. Ainsi, la réflexion entourant la communication de l'infonnation
génétique aux membres de la famille s'est déroulée en gardant en tête le caractère quasi-
intouchable du droit au secret. La réponse à la problématique est donc toute autre que celle
qui a été envisagée en common law. La solution française, bien que ne pennettant pas la
communication avec les membres de la famille dans tous les cas où cela peut s'avérer
nécessaire, a le mérite de donner une alternative aux patients qui ne voudraient pas prévenir
eux-mêmes leur parenté. Il s'agit pour l'instant de l'approche qui paraît la moins
dommageable tant pour le patient que pour les membres de sa famille. L'application de la
nouvelle loi pennettra d'en voir les conséquences, tant positives que négatives et d'ajuster
le tir au besoin. Il s'agit pour le moins d'un système innovateur.
Il est possible d'entrevoir dès maintenant que des difficultés seront peut-être
rencontrées en ce qui a trait au droit de ne pas savoir des membres de la famille. Bien
entendu, dans la majorité des cas, les personnes concernées apprécieront recevoir des
infonnations susceptibles de leur pennettre d'effectuer des choix de vie éclairés et de se
soumettre à des mesures spécifiques s'il y a lieu. Il sera toutefois nécessaire de faire preuve
d'une grande délicatesse lors de la communication avec les membres de la famille. Il est
difficile de prévoir comment ceux-ci réagiront à cette infonnation non sollicitée. Certains
considéreront certainement une telle communication comme une intrusion inacceptable
dans leur vie privée. Ainsi, dans la mise en application du système français, le débat de la
communication de l'infonnation génétique aux membres de la famille glissera de la
386 Ejan MACKAAY, « Penser l'information génétique en droit québécois », dans B. M. KNOPPERS, L.
CADIET et C. M. LABERGE (dir.), loc. cil., note 39, p. 36.
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protection du secret professionnel du patient au respect de la vie privée des membres de sa
famille, sous un angle différent de celui de la confidentialité.
En outre, la constitution d'une banque de données regroupant les coordonnées des
membres de la famille susceptibles d'être affectés par des maladies génétiques soulèvera
peut-être des craintes et même la polémique.
Jusqu'à maintenant, le législateur québécois est demeuré plutôt silencieux en ce qui
a trait aux nombreuses questions entourant la confidentialité des données génétiques. Est-ce
à dessein? Il est vrai qu'une panoplie de dispositions protègent les renseignements
personnels de manière générale, incluant sans contredit les informations génétiques. Nous
avons pu constater que le législateur a adopté ces dernières années des exceptions à la
confidentialité applicables dans des cas très précis. Il convient par conséquent d'éviter de
lui prêter des intentions en effectuant des analogies et en appliquant des principes tels le
droit au secours, qui n'a manifestement pas été instauré pour des situations se produisant en
matière de génétique.
N'y a-t-il pas lieu de revenir à une interprétation du secret et de la vie privée qui
tienne davantage compte de la famille dans laquelle se trouve l'individu? La portée et
l'interprétation qui est donnée aux droits fondamentaux évolue selon les valeurs
privilégiées par une société. Il est peu probable que les droits familiaux soient élargis dans
un contexte d'éclatement des familles tel qu'il prévaut actuellement. De plus, il semble que
le désir de conserver un jardin secret fait partie intégrante de l'être humain, du moins dans
le monde actuel, et que la situation ne pourrait évoluer qu'au prix de changements
fondamentaux dans la société387, lesquels seraient par ailleurs souhaitables. Tel que l'a fait
remarquer Jean-François Mattéi :
«La génétique médicale constitue ainsi une excellente introduction à la
philosophie politique, en rappelant que personne ne peut vivre seul en ignorant
387 G. LAURIE, op. cif., note 27, p. 45.
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son prochain et qu'il ne peut y avoir de bonheur égoïste. Il s'agit, en somme,
d'une simple affaire de conscience, mais combien difficile à traduire en termes
législatifs et dans la pratique! »388
Finalement, il semble que le dialogue entre le professionnel de la santé et son
patient est davantage garant de la transmission de l'information pertinente aux membres de
la famille que ne le serait un bris de la confidentialité. Bien entendu, cette solution ne sera
pas gagnante dans tous les cas. Si une discrétion était conférée aux professionnels de la
santé en ce qui a trait à la divulgation d'informations génétiques aux membres de la famille,
ceux-ci ne seraient pas rejoints dans toutes les situations où une anomalie génétique grave
est détectée et pour laquelle un traitement ou des mesures de prévention sont disponibles.
Les difficultés pratiques entourant la connaissance de l'identité des personnes concernées
constitueraient notamment un frein important à une divulgation efficace. Ainsi, le débat sur
la communication des résultats des tests génétiques aux membres de la famille devrait dès
lors porter sur l'information des patients. À cet égard, les conseillers génétiques, dont la
profession est en plein essor, auront un rôle primordial à jouer. Le Québec devra se pencher
sur le sujet. Une approche intéressante et innovatrice a récemment été adoptée en France,
qui donnera certainement lieu à l'amorce d'une réflexion sur la question dans d'autres
contrées.
388 '.J.-F. MATTEI, loc. Cil., note 61, p. 7.
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